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Wprowadzenie

Czlowiekowi przyzwyczajonemu do codziennego postugiwania sie
wzrokiem i stuchem moze wydawac¢ si¢ niemozliwe funkcjonowanie
pozbawione (choéby czeéciowo) mozliwosci korzystania z tych zmy-
stéw. Doswiadczenia oséb gluchoniewidomych wskazujg jednak na
co$ zupelnie innego - nie tylko z duza samodzielno$cig radza sobie
w sytuacjach zycia codziennego, ale takze czerpig radoé¢ i satysfakcje
z kontaktéw z bliskimi, obcowania z kultura i sztuka, uprawiania sportu
czy uczenia sie jezykdéw obcych. I o tym wtasnie jest ta ksigzka, o ktérej
zyczliwe przyjecie prosimy w imieniu autoréw tekstéw w niej zawartych.

Monografia wieloautorska prezentowana czytelnikowi sktada sie
z czterech czeSci. W pierwszej z nich w dwéch artykutach przedsta-
wiono fenomen gluchos$lepoty - gtuchoniewidzenia'. Juz sama definicja
tej niepetnosprawnosci nie jest jednoznaczna i wymaga namystu. W uje-
ciu Towarzystwa Pomocy Gtuchoniewidomym osoba gluchoniewidoma
to nie ta, ktéra ma klopoty ze sprawnym korzystaniem z narzadu
wzroku i stuchu, a gluchoslepota - gtuchoniewidzenie nie jest prosta
suma dysfunkcji w zakresie widzenia i styszenia. Osoba gtuchoniewi-
doma to kto$, kto doswiadcza jednoczesnie dysfunkeji wzroku i stuchu,
a sprzezenie to powoduje, ze napotyka specyficzne trudnosci w zyciu
codziennym, szczegdlnie w zakresie komunikacji, dostepie do informa-
cji oraz w zakresie samodzielnego poruszania sie. Do takiego sposobu
definiowania juz nieco przywyklismy, warto wiec zwrdcié juz we wste-
pie uwage na fakt, ze wspélczesnie osobe gtuchoniewidoma definiuje
sie szerzej, dodajac, ze jako$¢ jej funkcjonowania zalezy w ogromnym
stopniu od dostepu do odpowiednich ustug i technologii. Mozna wiec
powiedzieé, ze wspélczesnie, w dobie realizowania przez wiele pafistw
Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, sposéb definiowa-
nia zmienit zasadniczo - obok wskazywania pewnej sytuacji zastanej,

1 Redaktorzy publikacji proponujg w miejsce powszechnie uzywanego
w Polsce od lat terminu ghucho$lepota (ktéry nie oddaje zmian, jakie dokonaty
sie w $wiadomosci i mentalnoéci spoleczeristwa), wprowadzenie do jezyka
terminu gluchoniewidzenie (przez analogie do terminu gluchoniewidomi).
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zwigzanej z kondycja samej osoby, bardzo mocno podkresla sie, ze o osig-
gnieciu przez nia potencjalnych mozliwosci w zakresie funkcjonowania
decyduje wcielanie w zycie odpowiednich przepiséw i zapewnienie
dostepu do okreslonych rozwigzan, ktére pomagaja podnies¢ jakosé
jej funkcjonowania.

W pierwszym z rozdziatéw ksigzki Marzenna Zaorska analizuje
problem gtuchoslepoty - gtuchoniewidzenia jako niepelnosprawno-
§ci ,ztozonej, sprzezonej, wielozakresowej, wielorakiej, wspétobecnej
i wieloobjawowej”, szczegbtowo uzasadniajac kazde z wykorzystanych
okreslen. W drugim z rozdziatéw natomiast Grzegorz Koztowski i Mat-
gorzata Ksigzek przedstawiaja ksztattowanie sie pojecia gtuchoslepoty -
gtuchoniewidzenia - od podejécia medycznego do opartego o diagnoze
funkcjonalng, wskazujac jednoczeénie na trudnoéci w zakresie zakwa-
lifikowania oséb gluchoniewidomych jako beneficjentéw okreslonych
ustug i swiadczen, co wynika z braku spéjnosci definicyjnej w polskim
prawodawstwie. Trzeci rozdziat, autorstwa Matgorzaty Ksiazek i Elz-
biety Paradowskiej, omawia specyfike nauczania orientacji przestrzen-
nej i poruszania sie oséb gluchoniewidomych, zaréwno w aspekcie
dotychczasowych doswiadczen, jak i potrzeb.

Druga cze$¢ ksiagzki dotyczy edukacji i wsparcia spolecznego. W jej
sktad wchodzi pieé rozdziatéw, ktére omawiaja zaréwno zagadnienia
o charakterze ogélnym, jak i podajg przyktady konkretnych rozwigzan
praktycznych. Szanse i zagrozenia edukacji dzieci gluchoniewidomych -
w oparciu z jednej strony o przyjete w ostatnich latach rozwigzania
legislacyjne, a z drugiej o opinie rodzicéw dzieci gtuchoniewidomych,
bazujace na ich codziennych doswiadczeniach - omawiajg Elzbieta
Paradowska i Matgorzata Ksiazek. Te same autorki przygotowaty
takze rozdziat dotyczacy specyfiki nauczania orientacji przestrzennej
i poruszania si¢ 0s6b z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku i stu-
chu. W kolejnym artykule Bogustaw Marek dzieli sie swoim bogatym
doswiadczeniem na temat roli grafiki dotykowej w wyjasnianiu pojeé
opartych na wrazeniach wzrokowych. W ksigzce nie zabraklo takze glo-
séw rodzicéw - Karina Juraga-Horosz, mama Irka, dzieli si¢ szczegétowo
swymi do$wiadczeniami zwigzanymi z edukacja dziecka z zespotem
CHARGE, na przykladzie swojego syna. Zagadnienie wspétpracy rodzi-
céw i nauczycieli w edukacji dziecka gtuchoniewidomego analizuje - na
podstawie wiasnych dodwiadczen - Elzbieta Oleksiak. Cze$¢ te koficzy
artykut Ewy Domagaly-Zysk, w ktérym opisuje doswiadczenia zwigzane
z nauczaniem jezyka angielskiego jako obcego studentki z zespotem
Ushera.
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Trzecia cze$¢ publikacji jest najbardziej dynamiczna i zawiera arty-
kuly dotyczace réznych form aktywnosci i rehabilitacji oséb gtucho-
niewidomych. Wprowadzeniem do tej czesci jest artykut Zofii Palak,
ktdra szeroko omawia konteksty rehabilitacyjne w aspekcie izolacji
sensorycznej doswiadczanej przez osoby gtuchoniewidome. Kolejny
artykut autorstwa Tomasza Sekowskiego wskazuje na mozliwosci wyko-
rzystania modelu temperamentu A. Eliasza w rehabilitacji oséb ghu-
choniewidomych. Trzeci z rozdzialéw tej czesci, autorstwa Grzegorza
Wiacka, omawia z kolei - na podstawie wlasnych badan empirycznych
autora - zagadnienie psychospolecznych probleméw doswiadczanych
przez osoby gtuchoniewidome i stosowanych przez nie sposobéw radze-
nia sobie w trudnych sytuacjach. Kolejne dwa artykuty majg charakter
aplikacyjny: Mateusz Kotnowski opisuje dzialania 16dzkiej jednostki TPG
w zakresie wspierania aktywnosci fizycznej oséb gluchoniewidomych,
takze w aspekcie uprawiania przez te grupe sportéw ekstremalnych,
natomiast Mateusz Ciborowski prezentuje praktyczne aspekty korzysta-
nia z serwiséw dostepnych w ujeciu normy WCAG 2.0. Ostatni rozdziat
w tej czeSci zostat napisany przez Magdalene Kocejko i podwiecony jest
specyfice zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewidomych.

Czwarta cze$¢ publikacji dotyczy zagadnienia twérczosci artystycz-
nej oséb gtuchoniewidomych. Irena Jajte-Lewkowicz omawia zagad-
nienie teatru oséb gtuchoniewidomych; natomiast Ewa Niestorowicz
charakteryzuje wyzwania twércze stojace przed gluchoniewidomymi
rzezbiarzami.

Réznorodno$¢ podejmowanych zagadnien, a zarazem ich unikato-
wos¢ stanowia o bogactwie, ale tez wymagaja od czytelnika szczegélnej
uwagi. Jako redaktorzy tej publikacji mamy nadzieje, ze przyblizy ona
$wiat os6b gtuchoniewidomych czytelnikom zainteresowanym pozna-
niem specyfiki funkcjonowania oséb z réwnoczesnym uszkodzeniem
wzroku i stuchu, a réwniez zacheci ich do glebszego poznania nie tylko
trudnosci i probleméw, ale takze mozliwo$ci rozwoju, talentéw i pasji
tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia.

Ewa Domagata-Zysk
Grzegorz Wigcek
Matgorzata Ksigzek
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Streszczenie

W rozwazaniach na temat zjawiska ludzkiej niepelnosprawnosci, szczegélnie
w kontekscie teoretycznym, ale tez ukierunkowania dziatan specjalistycznych
wobec osoby z niepelnosprawno$cia, istotng role petnia kwestie terminolo-
giczne. Konkretnie chodzi o mozliwa, kontekstows interpretacje oraz identy-
fikacje poje¢ zwiazanych z zagadnieniem niepelnosprawnosci, postrzeganym
w perspektywie egzemplifikacji rozwojowej i psychospotecznego funkcjonowa-
nia osoby z niepelnosprawnos$cia. W artykule zostanie przedstawiona analiza
istotnych dla tematyki niepelnosprawnosci okreslen jak: niepetnosprawnosé
ztozona, wielozakresowa, wieloraka, sprzezona, wspétobecna, wieloobjawowa
oraz ich ewentualne przetozenie na stan réwnoczesnego, powaznego uszko-
dzenia stuchu i wzroku.

Stowa kluczowe: niepelnosprawno$¢, niepelnosprawnos¢ sprzezona, réwno-
czesne uszkodzenie stuchu i wzroku, gtuchoniewidomi

Wprowadzenie

Kwestie terminologiczne interpretacji znaczeniowej i kontekstowej
istotnych poje¢ zwigzanych z zagadnieniem ludzkiej niepelnospraw-
nosci zawsze byly wazne, a wladciwie podstawowe dla polskiej peda-
gogiki specjalnej od momentu jej powstania. Szczegblnego znaczenia
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nabieraja w aktualnej rzeczywistosci, w ktérej dostrzegalne zmiany
w podejéciu do niepetnosprawnosci, warunkowane rozwojem cywiliza-
cyjnym, naukowym, technicznym, medialnym sytuuja te problematyke
w nowych, nieobecnych dotychczas kontekstach. Otwierajg na wymiary
integracji, inkluzji, normalizacji zycia ludzi z niepetnosprawnoscia. Na
poszanowanie ich praw oraz podmiotowosci, ze zwrdceniem uwagi
na kwestie autonomii, samorealizacji (autorealizacji), autorewalidacji
(autorehabilitacji). Takie podejécie jest wazace, jesli chodzi o ukierun-
kowanie dziatan realizowanych na rzecz oséb niepelnosprawnych i pod
ich adresem, o proponowane rozwigzania strategiczne i systemowe,
anawet o ich efektywno$¢ przekladajaca sie na jako$¢ zycia ludzi z nie-
petnosprawnoscia. Réwnoczeénie rysuje sie tendencja charakteryzujaca
sie niedoprecyzowaniem, wieloznacznoscig, wielowatkowo$cia, nie-
dointerpretacja lub nadinterpretacja terminéw obecnych we wspét-
czesnej pedagogice specjalnej. Tendencja ta moze mieé¢ swoje zrdédta
w liberalizacji polityki i dotychczasowej percepcji uwarunkowan oraz
sensu ludzkiej aktywnosci, w dazeniu ku ograniczeniu ewentualnych
naktadéw finansowych ponoszonych przez spoteczenistwo na rzecz oséb
niepetnosprawnych, w propagowaniu i promowaniu idei przenoszenia
odpowiedzialno$ci za poziom rozwoju i spotecznego funkcjonowania
osoby niepetnosprawnej na samg osobe i/lub jej najblizszych. Stad dys-
kurs na temat mozliwosci dookreélenia oraz bardziej precyzyjnego
zdefiniowania niektérych terminéw stosowanych w pedagogice spe-
cjalnej drugiej dekady XXI wieku wydaje sie zasadny, gdyz stuzy nie
tylko teorii i praktyce pedagogicznej, ale przede wszystkim osobom
niepelnosprawnym, pozwalajac na urealnienie ich potrzeb w korelacie
diagnostycznym, terapeutycznym, rehabilitacyjnym, edukacyjnym,
oczekiwanego wsparcia spotecznego w réznych okresach zycia.
Podajac przykltady braku doprecyzowania interpretacyjnego ter-
minéw waznych i podstawowych dla pedagogiki specjalnej XXI wieku,
mozna wskazaé na wybrane z nich, chociazby na pojecie niepetnospraw-
nosci, zdrowia i funkcjonowania. I tak w Miedzynarodowej Klasyfikacji
Funkcjonowania Niepetnosprawnoéci i Zdrowia (ICF) niepetnospraw-
nos$¢ definiowana jest jako: ,utrudnienie, ograniczenie lub uniemozli-
wienie aktywnosci cztowieka i jego uczestnictwa w zyciu spotecznym”
(Majewski, 1999, s. 132). Wskazany stan okre$la negatywne aspekty
interakeji pomiedzy czlowiekiem a czynnikami wypltywajacymi z kon-
tekstu, w ktérym sie znajduje, nie doprecyzowuje réwnoczeénie ele-
mentéw zwigzanych z funkcjonowaniem organizmu w perspektywie
zdrowia lub choroby oraz eksponuje kwestie aktywno$ci i uczestnictwa
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w zyciu spolecznym. Podobnie rzecz sie ma z definicja osoby niepetno-
sprawnej wedlug Europejskiego Forum Niepetnosprawnych: ,Osoba
niepelnosprawng jest jednostka w petni swych praw, znajdujaca sie

w sytuacji uposledzajacej ja na skutek barier srodowiskowych, ekono-
micznych i spotecznych, ktérych z powodu wystepujacych u niej uszko-
dzen nie mozne przezwyciezy¢ w taki sposéb jak inni ludzie. Bariery te

zbyt czesto sg zwiekszane przez deprecjonujace postawy ze strony spo-
teczenistwa” (Kotowski, 2008, s. 210). Takze z definicjg podang w Kon-
wencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych z 2006 i w Europejskiej

strategii w sprawie niepelnosprawnosci 2010-2020: Odnowione zobo-
wigzanie do budowania Europy bez barier do 0séb niepetnosprawnych

zaliczajg sie te osoby, ktére majg dtugotrwale fizyczne, umystowe, inte-
lektualne lub dotyczace zmystéw uszkodzenia mogace, w oddziatywaniu

z r6znymi barierami, utrudniaé im pelne i skuteczne uczestnictwo

w spoleczenistwie, na zasadach réwnosci z innymi osobami.

Jesli idzie o pojecie zdrowia, to za Miedzynarodowsg Klasyfikacja
Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF) oznacza ono:
dobrostan (dobre samopoczucie), obejmujacy catoksztatt dziedzin zycia
ludzkiego wraz z fizycznymi, psychicznymi i spolecznymi aspektami
wlacznie, ktére tworzga to, co nazywa sie ,dobrym zyciem”. Analizujac
dang definicje, mozna stwierdzié, ze niepodsiadanie tzw. ,dobrego zycia”
moze oznaczac chorobe. Watpliwosci budzi tez interpretacja innego, nie
mniej podstawowego dla danej koncepcji okreslenia, jakim jest termin
funkcjonowanie cztowieka, ktére - zalezac od stanu zdrowia - obejmuje
kilka istotnych sktadnikéw. Na funkcjonowanie cztowieka bowiem skta-
daja sie: funkcjonowanie organizmu, aktywno$¢ czlowieka oraz jego
uczestnictwo w zyciu spotecznym. Pojecie to, zdaniem propagatoréw
omawianego stanowiska, oznacza pozytywne aspekty wzajemnych rela-
cji pomiedzy osoba z okreslonym stanem zdrowia a czynnikami wypty-
wajacymi z kontekstu (sytuacji), w ktérym znajduje sie cztowiek. Chodzi
o czynniki §rodowiskowe i cechy osobowe, ktére majg wptyw na dobre
funkcjonowanie czlowieka (Majewski, 1999).

Wobec powyzszego, biorac pod uwage aktualng sytuacje teoretyczna
i praktyczna, we wspdtczesnej pedagogice specjalnej mozna zauwazy¢,
ze szczegblnego znaczenia nabierajg okreslenia odnoszace sie do tych
typ6w niepelnosprawnosci, ktére w populacji oséb niepetnosprawnych
stanowig istotny problem, jesli nie odsetkowo, to na pewno dziataniowo
oraz koncepcyjnie. Takimi osobami sa niewatpliwie osoby doswiadcza-
jace konsekwencji niepelnosprawnosci powaznych, ztozonych, wielo-
zakresowych, wielorakich sprzezonych, w tym osoby z réwnoczesnym

1%
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powaznym uszkodzeniem stuchu i wzroku, ktére do chwili obecnej
okreslane sa nader ogélnikowo i tradycyjnie jako ghuchoniewidome.

Niepetnosprawnosc ztozona, sprzezona, wielozakresowa, wieloraka,
wspdtobecna, wieloobjawowa a stan rownoczesnego nie(do)styszenia
i nie(do)widzenia

Realizujac dyskurs teoretyczny nad zagadnieniem terminologii
wykorzystywanej w celu podkreslenia obecnosci stanu powaznej nie-
petnosprawnosci, a wlasciwie powaznych konsekwencji stanu niepetno-
sprawnoéci, przede wszystkim nalezy poda¢ terminy, ktére sg aktualnie
stosowane, aby 6w stan zasygnalizowac¢. Do takich terminéw wilaczane
sa miedzy innymi nastepujace: niepetnosprawnos¢ ztozona, wieloza-
kresowa, wieloraka, sprzezona, wspétobecna, wieloobjawowa. Podej-
mujac sie natomiast racjonalnej ich interpretacji, warto podkresli¢,
ze na zjawisko ludzkiej niepelnosprawnosci, a szczegélnie na kwestie
jego charakterystyki mozna spojrze¢ z punktu widzenia kryteriéw
ilosciowych oraz jako$ciowych. Ujmujac rzecz inaczej - z punktu
widzenia paradygmatycznosci kwantytatywnej (ilosciowej) oraz kwa-
litatywnej (jako$ciowej). Przenoszac podane podejécie na ewentualna
interpretacje zaprezentowanych okreslen, nalezy zasygnalizowa¢, ze
paradygmat kwalitatywny interpretuje niepelnosprawnosé¢, biorac
pod uwage doswiadczany i obserwowany charakter konsekwencji nie-
pelnosprawnosci. Natomiast paradygmat kwantytatywny uwzglednia
liczbe obszaréw funkcjonowania osoby niepetnosprawnej, w ktérych
konsekwencje niepelnosprawnosci sa zauwazalne i obecne. Chodzi tu
konkretnie o obszar funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spo-
tecznego.

I tak okre$lenie ztozona posiada wydzwiek jakosciowy, kwalita-
tywny. Sygnalizuje, Ze mamy do czynienia z powaznymi, tzn. ztozo-
nymi konsekwencjami niepetnosprawnosci bez wskazywania obszardw,
w ktérych sg one obecne i do$wiadczane. Méwigc inaczej, przedstawia
istniejace konsekwencje niepelnosprawnoéci jako ztozone, powazne
i by¢ moze nawet bardzo glebokie.

Okreslenie wielozakresowy z kolei odnosi sie do elementéw kwan-
tytatywnych (ilosciowych), zwraca uwage na fakt, ze konsekwencje
niepelnosprawnosci sa obecne i doswiadczane w minimum dwéch
obszarach funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscig. Oczywiste jest,
ze moze to by¢ obszar funkcjonowania fizycznego i/lub psychicznego,
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i/lub spotecznego. Nie dookresla jednakze charakteru (ztozonosci czy
nieztozonoéci) istniejacych konsekwencji niepetnosprawnoéci, a jedynie
konstatuje ich istnienie w réznych, mozliwych obszarach ludzkiego
zycia i ludzkiej aktywnosci.

Okreslenie wieloraki zawiera w sobie rézne kryteria, tak ilosciowe
(kwantytatywne), jak i jakoéciowe (kwalitatywne). Zauwaza obecno$é
objawianych oraz do$wiadczanych konsekwencji niepelnosprawno-
$ci w aspekcie ich ztozonosci i zakresowosci. Jednakze nie podaje, nie
konkretyzuje, w ilu sferach funkcjonowania owe konsekwencje sa
obecne. Oznacza to, ze mozemy mie¢ do czynienia ze ztozonymi konse-
kwencjami niepetnosprawnosci nie tylko w dwéch, ale nawet w jednym
obszarze funkcjonowania osoby ludzkiej.

Termin niepetnosprawno$¢ sprzezona definiuje kontekst taczenia
sie co najmniej dwdch elementéw uszkodzeni fizycznych, co oznacza,
ze posiada charakter ilosciowy (kwantytatywny). Jednakze przy wspét-
istnieniu dwéch dowolnych elementéw zwigzanych z uszkodzeniami
fizycznymi zawsze mamy do czynienia z jakoéciowo (kwalitatywnie)
odmiennym stanem funkcjonalnym, niebedacym jedynie prosta suma
sktadajacych sie na niego czesci strukturalnych.

Okreslenie niepelnosprawnos$é¢ wspétobecna sugeruje istnienie
okreslonego typu niepelnosprawnosci wraz z dotagczonymi do niego
innymi niepetnosprawnoéciami (np. niepetnosprawnosci intelektualnej
iniewidzenia). Oznacza, ze nie uwzglednia ani kryteriéw jako$ciowych,
ani iloSciowych z analitycznego punktu widzenia, a jedynie to, ze sa
one po prostu obecne. Inaczej méwiac, nie odnosi sie ani do charakte-
rystyk iloSciowych ani jakoSciowych, poza stwierdzeniem, ze mamy
do czynienia z wiecej niz jedna niepetnosprawnoscia, stad wydaje sie
mato konkretne, niedajace w kwestiach interpretacyjnych, kwalifi-
kacyjnych, diagnostyczno-terapeutycznych czy prognostycznych tak
naprawde nic, jest wariacjg terminologiczng, a nawet wprowadzaniem
chaosu, niepotrzebnym niesprecyzowaniem lub nadinterpretacjg oraz
manipulacja stowami.

Podobnie rzecz sie ma z terminem niepelnosprawno$¢ wieloobja-
wowa. Poza podkresleniem obecnosci wielu objawéw stanu niepet-
nosprawnoéci de facto nie konkluduje nic wiecej. Nie odnosi sie do
charakterystyki stanu niepetnosprawnosci ani w perspektywie kwan-
tytatywnej ani kwalitatywnej.

Konkretyzujac przedstawiony dyskurs, mozna podaé ewentu-
alne przyklady wskazujace na stan niepelnosprawnosci ztozonej,
wielozakresowej, wielorakiej, wspétobecnej, wieloobjawowej. I tak
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z niepelnosprawnoscia ztozona mozemy mie¢ do czynienia w okolicz-
no$ciach obecnoéci nie tylko jednego uszkodzenia fizycznego (np. niesty-
szenia, niewidzenia, niepetnosprawnosci ruchowej), ale réwniez dwéch
lub wiecej uszkodzen fizycznych (np. uszkodzenia stuchu i niepetno-
sprawnosci ruchowej), chodzi w niej bowiem o ztozonoéé konsekwencji
doswiadczanego stanu niepelnosprawnosci.

Z niepetnosprawnoscia wielozakresowg rzecz sie ma podobnie. Moze
mie¢ miejsce zaréwno w okoliczno$ciach niepetnosprawnosci zwigzanej
z jednym, jak i wiecej niz jednym uszkodzeniem fizycznym. Dotyczy
istnienia objawéw niepetnosprawnosci w minimum dwéch obszarach
funkcjonowania osoby niepelnosprawnej. Tozsama sytuacja koreluje
z pojeciem niepelnosprawnosci wielorakiej. Mozemy bowiem mieé
do czynienia z jednym uszkodzeniem powodujacym ztozone konse-
kwencje w jednym obszarze funkcjonowania, cho¢ moga to réwniez by¢
konsekwencje dotyczace wiecej niz jednego obszaru funkcjonowania
czlowieka z niepelnosprawnoscia.

Przy niepelnosprawno$ci sprzezonej warunkiem jest obecno$¢ co
najmniej dwdch uszkodzen fizycznych, ktére doprowadzaja do jako-
$ciowo odmiennego rodzaju niepelnosprawnoséci niz tworzace dang
niepetnosprawno$é¢ elementy sktadowe (uszkodzenia). Jednakze oma-
wiany typ niepelnosprawnoséci moze, chociaz nie musi, mie¢ charakter
niepetnosprawnosci ztozonej, wielozakresowej czy wielorakiej. Moze
pozostaé jedynie niepelnosprawnoscia sprzezona, kiedy objawiane
i doswiadczane konsekwencje niepelnosprawnosci nie wykazuja zto-
zonosci i nie lokuja sie w minimum dwéch obszarach funkcjonowania
cztowieka niepelnosprawnego.

Niepelnosprawno$¢ wspélobecna moze taczyé w sobie, poza jednym,
szczeg6lnie podkre§lanym i identyfikowanym w kategoriach podstawo-
wego, wiodacego rodzaju niepetnosprawnosci, inne z nim wspétistnie-
jace. Niepelnosprawnos¢ wieloobjawowa z kolei, z racji wskazywania
na fakt wieloobjawowo$ci, moze dotyczy¢ zaréwno niepetnosprawnosci
wynikajacych z jednego, jak i wiecej niz jednego uszkodzenia organi-
zmu ludzkiego. Stad konkluzja, ze dla opisania sytuacji, kiedy mamy
do czynienia z co najmniej dwoma uszkodzeniami fizycznymi, najwta-
Sciwszym wydaje sie termin niepetnosprawnosé sprzezona, ktéry dosé
logicznie oraz jednoznacznie podaje wymdg sprzegania sie okreslonej
liczby uszkodzen i pojawiania sie jakoSciowo odmiennego typu niepet-
nosprawnosci. Uwzglednia wiec istnienie minimum dwéch uszkodzen
fizycznych, jednak nie wyrokuje o powadze objawianych i do§wiadcza-
nych przez osobe niepelnosprawna konsekwencji niepelnosprawnosci
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w korelacie z ich ewentualng ztozonoscig czy ich objawianiem si¢ w moz-
liwych obszarach funkcjonowania osoby niepelnosprawne;j.

Realizujgc dyskurs na temat formalnych i kontekstowych znaczenl
poje¢ istotnych dla zjawiska powaznej niepelnosprawnosci, nalezy
odnie$¢ sie takze do kwestii relacji analizowanych terminéw ze zja-
wiskiem niepetnosprawnosci intelektualnej wynikajacej z uszkodze-
nia o$rodkowego uktadu nerwowego. Oznacza to, ze nie chodzi w tym
momencie o rodzaje probleméw intelektualnych, gdzie ich przyczyna
sg czynniki zewnatrzpochodne, niedotyczace kwestii budowy lub
funkcjonowania ludzkiego organizmu, ale czynniki o charakterze
wychowawczym i/lub socjalno-kulturowym. W danym przypadku
stan niepelnosprawnosci intelektualnej, ktéra zasadniczo kwalifiko-
wana jest w kategorii tzw. niepelnosprawnosci globalnej, jest stanem
nadrzednym. Inne natomiast niepelnosprawnosci, np. uszkodzenie
wzroku i/lub stuchu sg traktowane jako sprzezone z niepelnospraw-
noscig intelektualna. Pojawia sie w tym miejscu kategoria sprzezonej
niepetnosprawnosci intelektualnej, a wiec sytuacja, gdzie oprécz proble-
moéw intelektualnych wynikajacych z uszkodzenia centralnego uktadu
nerwowego mamy do czynienia z innymi uszkodzeniami organizmu
ludzkiego.

Wobec powyzszego pozostaje przetozenie dyskutowanej terminologii
na stan réwnoczesnego powaznego uszkodzenia stuchu i wzroku, tj. na
stan tzw. ,gtuchoslepoty”, ktérej doswiadczaja osoby ogélnie postrze-
gane jako gtuchoniewidome. W tym pojeciu bowiem mieszcza sie rézne
kategorie uszkodzen stuchu oraz wzroku z punktu widzenia stopnia
uszkodzen (od niewielkich - lekkich po bardzo glebokie i catkowite),
z punktu widzenia okresu, w ktérym uszkodzenia wystapity (od uro-
dzenia i wczesnego dziecifistwa, poprzez okresy $redniego i péznego
dziecifistwa oraz adolescencji, po dorosto$é - wczesng, $rednia i p6zna),
wykazywanego poziomu funkcjonowania (niski, przecietny i wysoki),
poziomu posiadanych kompetencji komunikacyjnych (werbalne, cze-
$ciowo werbalne i cze$ciowo niewerbalne, niewerbalne).

Ponadto na stan réwnoczesnego niestyszenia i niewidzenia, za kon-
cepcja L.S. Wygotskiego (2003; Basitowa, 2009; Zaorska 2012, 2013),
mozna spojrzeé z pozycji tzw. niepelnosprawnosci wiodacej, tzn. z pozy-
cji uszkodzenia fizycznego, gdzie mamy do czynienia z hipotetycznie
mniejszym upo$ledzeniem zwigzanych z nim mozliwosci funkcjonal-
nych (np. niewidzenie i niedostuch). Jesli za$ idzie o stan niewidzenia
iniestyszenia, to o roli uszkodzenia wiodgcego decydujg objawiane przez
osobe gluchoniewidoma problemy funkcjonalne. I kiedy w wiekszym
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stopniu i zakresie zwigzane sg one z niewidzeniem, to wtasnie niewi-
dzenie jest w danym przypadku niepetnosprawnoscia wiodaca, a jesli
w wigkszym stopniu wynikajg z niestyszenia - to niepelnosprawnosé
stuchowa jest wiodaca.

Z przedstawionych analiz wynika, iz z racji taczenia sie dwéch
uszkodzen fizycznych ludzkiego organizmu, a konkretnie uszkodzen
sensorycznych (telezmystowych) gtuchoslepota plasuje sie niewatpliwie
wérdd niepelnosprawnosci sprzezonych. Mamy tu do czynienia zaréwno
z paradygmatem kwantytatywnym (ilosciowym), jak i z paradygmatem
kwalitatywnym (jako$ciowym) z racji powstawania jakosciowo odmien-
nego typu niepetnosprawnosci jako rezultatu potaczenia dwéch uszko-
dzen fizycznych. Nie musi by¢ natomiast identyfikowana w grupach
niepetnosprawnosci ztozonych, wielozakresowych i wielorakich. Jesli
czlowiek gtuchoniewidomy nie wykazuje szczegélnych probleméw
funkcjonalnych bedgcych konsekwencja, bezpo$rednim przetozeniem
stanu niepelnosprawno$ci, ktére to problemy mozna zdefiniowa¢ jako
zlozone, a ponadto nie weryfikuja sie one w co najmniej dwéch obsza-
rach funkcjonowania, to nie powinien, nie moze by¢ kwalifikowany
jako osoba z niepetnosprawnoscia ztozona, wielozakresows czy wie-
lorakg. Pozostaje wiec wylacznie osoba gtuchoniewidoma z niepelno-
sprawnos$cia sprzezona.

Teoretyczno-praktyczne egzemplifikacje terminologicznego
konkretyzowania okreslen zjawiska powaznych niepetnosprawnosci

Podane interpretacje sa (moga by¢) przyczynkiem do podjecia dyskusji
na temat ich ewentualnego przeniesienia na zagadnienia diagnostyki,
rehabilitacji, terapii oraz edukacji w korelacji z oczekiwang efektyw-
noscia, jak réwniez perspektywami prowadzenia samodzielnego zycia
w dorostosci.

Oczywisty jest wniosek, ze ztozono$¢ niepetnosprawnosci jako para-
metr kwalitatywny wskazuje bezposrednio nie tyle na liczbe obecnych
uszkodzen organizmu ludzkiego, ile na powazny charakter konsekwencji
obecnego uszkodzenia, co determinuje dobér wymaganych form rehabi-
litacjiiterapii (takze ich intensywnosci), jak réwniez zapewne zawezony,
dostosowany do mozliwosci, zakres edukacji (a nawet system ksztatcenia -
zasadniczo specjalny). Ztozono$¢ niepetnosprawnoéci decyduje ponadto
o specyfice funkcjonowania w dorostosci w kontekscie perspektywicznej
samodzielno$ci, autonomii, samorealizacji czy wymaganej opieki.
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Podobnie rzecz si¢ ma w okolicznosciach niepetnosprawnosci wielo-
zakresowej i wielorakiej. Tu bowiem, z racji uwzgledniania parametru
kwantytatywnego (niepelnosprawnosé wielozakresowa) oraz zaréwno
kwantytatywnego, jak i kwalitatywnego (niepelnosprawnosé wieloraka),
mozna zaobserwowa¢ konsekwencje niepelnosprawnosci w réznych
zakresach funkcjonowania osoby ludzkiej i w réznych, na ogét ztozo-
nych, ich przejawach. Dane podejécie transferuje sie na potrzeby (spo-
tegowane) w plaszczyznie pozadanych i wymaganych form rehabilitacji
oraz terapii, przeklada sie na obszar edukacji w aspekcie dostosowania
do mozliwoéci, ukierunkowuje hipotetyczng aktywno$é w dorostosci
i zakres wymaganej opieki.

W okoliczno$ciach obecnosci niepetnosprawnosci sprzezonej sytua-
cja osoby niepelnosprawnej i stanu jej niepetnosprawnosci nie jest juz
tak jednoznaczna. Osoba niepelnosprawna, ze wzgledu na jakosciowe
i ilociowe uwarunkowania jej niepetnosprawnosci, moze spotykac
sie z powaznymi i ztozonymi konsekwencjami niepelnosprawnosci
przejawiajacymi sie w co najmniej dwéch zakresach funkcjonowania -
niepelnosprawnosci ztozonej i wielozakresowej (a w przypadku niepet-
nosprawnosci wielorakiej konsekwencje ztozone przeniesione minimum
najeden zakres funkcjonowania). Osoba taka bedzie wymagata wéweczas
intensywnej oraz wielozakresowej rehabilitacji i terapii, a takze spe-
cjalistycznej edukacji (w dorostosci za$ stosownej opieki) w wymiarach
przebiegu, zakresu czy sposobu organizacji ksztalcenia - aczkolwiek
taka sytuacja wcale nie jest ani obowigzkowa, ani konieczna. Osoba
z niepelnosprawnoscig sprzezong moze bowiem, mimo obecno$ci mini-
mum dwbch uszkodzenl organizmu, nie do§wiadczaé ograniczajacych
jej funkcjonowanie konsekwencji niepetnosprawnosci, co konstruuje
celowe potrzeby w obszarze rehabilitacji i terapii, stosunkowo szeroka
i tozsama w wielu kryteriach z osobami petnosprawnymi mozliwo$é
edukacji oraz podobne perspektywy na aktywnos¢ zyciows i samore-
alizacje w dorostosci.

Zaprezentowane analizy sklaniajg do przedstawienia ich prze-
niesienia na zjawisko oraz stan réwnoczesnego uszkodzenia stuchu
i wzroku. Oczywiste jest, ze dany typ niepelnosprawnosci posiada
zaréwno wymiar kwantytatywny, jak i kwalitatywny oraz niewat-
pliwie tworzy niepelnosprawno$¢ sprzezong. Moze wiec powodowaé
niepetnosprawnos¢ ztozong, wielozakresowa i wieloraka - w tym przy-
padku osoba niepelnosprawna potrzebuje wielu réznorodnych form
rehabilitacji i terapii, jak réwniez specjalistycznej edukacji, w zyciu
dorostym za$ szczegélnej pomocy, opieki i wsparcia w realizacji siebie
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i w wywigzywaniu si¢ z rél przypisanych osobie dorostej. Jednakze
z drugiej strony wcale nie musi wykazywa¢ stanu ztozonosci, wie-
lozakresowo$ci i wielorakosci. I wéwczas osoba niepelnosprawna
powinna byé¢ poddana adekwatnym do mozliwosci (stosunkowo wyso-
kich i poréwnywalnych z osobami petnosprawnymi), $cisle okreslonym
izindywidualizowanym formom rehabilitacji i terapii oraz ksztalceniu
uwzgledniajacym posiadany potencjat, takze w systemie integracyj-
nym, a nawet inkluzyjnym. W dorostosci natomiast predysponuje do
samodzielnego zycia oraz samorealizacji z uwzglednieniem pewnych
utrudnien korespondujacych z ograniczeniami sensorycznymi.

Nieco inaczej prezentuje sie sytuacja osoby gtuchoniewidomej ze
sprzezona niepelnosprawnoscia intelektualna, a wlasciwie osoby nie-
pelnosprawnej intelektualnie z réwnoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku. Tu stan niepetlnosprawnosci intelektualnej, jesli wynika
z uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego, posiada charakter
nadrzedny i dominujacy. Osoba taka sytuuje sie wiec przede wszystkim
w grupie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng spotegowang nie-
pelnosprawnoscia sprzezong, a konkretnie sprzezona niepelnospraw-
noécig stuchowo-wzrokows. Ta klasyfikacja determinuje potrzeby osoby
w zakresie wymaganej rehabilitacji, terapii, mozliwej edukacji oraz
wymogi w obszarze wsparcia i opieki w dorostosci, niewspdétmiernie
poszerzone w relacji do oméwionych wyzej typéw niepelnosprawnosci.

Zakonczenie

Podsumowujac przedstawione rozwazania, mozna wnioskowaé, ze
zagadnienie powaznych, zlozonych niepelnosprawnosci stanowi pro-
blem niezwykle skomplikowany z punktu widzenia interpretacyjnego,
ale takze ukierunkowujgcego konkretne, realne i racjonalne dziatania
praktyczne. Na wskazane zjawisko bowiem mozemy spojrze¢, bazujac
na kryteriach kwantytatywnych i kwalitatywnych. Takie postrzeganie
przektada sie na sytuacje, kiedy mamy do czynienia zaréwno z jednym,
jak i wiecej niz jednym uszkodzeniem organizmu ludzkiego oraz lokuje
hipotetyczne analizy w perspektywie niepelnosprawnosci ztozonej, wie-
lozakresowej i wielorakiej. Generalnie zalezy od przejawianych przez
osobe niepelnosprawna konsekwencji niepetnosprawnosci, a to z kolei
determinuje potrzeby rehabilitacyjne, terapeutyczne i edukacyjne takiej
osoby, jak réwniez perspektywiczny poziom aktywnosci, samoreali-
zacji, autonomii i potrzeb o charakterze opiekuniczo-wspierajacym
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w dorostoéci. Zrozumienie takich zaleznosci stuzy efektywnoéci dzia-
tan specjalistycznych realizowanych w przedstawionych grupach oséb

niepelnosprawnych, ale przede wszystkim samym osobom niepetno-
sprawnym w wymiarze prowadzenia zycia warto$ciowego i godnego, bez

przekraczania granic wymogéw ponad faktycznie istniejace mozliwosci

osobiste, rozwojowe i funkcjonalne.
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The state of simultaneous hearing impairment/deafness and visual impairment/blindness
as a multiple, linked, coupled, multi symptomal, collectively present disability
Summary

During considerations about the phenomenon of disability, especially in
the theoretical context, but also the specialized actions directed towards
the disabled, an important role is played by terminology issues. To specify -
the possible, contextual interpretation and identification of terms related to terms
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connected with disability, viewed in the perspective development exemplification
and psychosocial functioning of a disabled person. In the speech, so also in
the article, the analysis of crucial for the subject matter terminology will be
conducted, including: multiple, linked, coupled, multi symptomal, collectively
present disability and their shift to the state of simultaneous serious sight and
hearing impairment.

Keywords: disability, multiple disability, linked disability, coupled disability,
deafblindness, simultaneous sight and hearing impairment
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Towarzystwo Pomacy Gtuchoniewidomym'

Kim jest osoba gtuchoniewidoma -
sposoby definiowania w Polsce

Streszczenie

Artykut ukazuje w zarysie (i na duzym poziomie ogélnosci) proces ksztattowa-
nia sie sposobu definiowania zjawiska gtuchoslepoty w Polsce; poczynajac od
podejscia wylgcznie medycznego, poprzez funkcjonalne, do modelu spotecz-
nego wspdtczesnego, zgodnego z duchem ratyfikowanej przez Polske w roku
2012 Miedzynarodowej Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych. Sa
to jednak definicje nieoficjalne, nieobowigzujace w polskim prawie, poniewaz
glucho$lepota nie jestuznawana w polskim orzecznictwie za odrebna kategorie
niepetnosprawnosci obok dwunastu aktualnie w nim istniejgcych. Tym samym,
w $wietle obowiazujacych obecnie zapiséw prawnych systemu orzekania o nie-
pelnosprawnoséci, paiistwo polskie nie dostrzega istnienia w nim oséb gtucho-
niewidomych, u ktérych wystepuje unikalna sprzezona niepelnosprawnosé
stuchowo-wzrokowa.

Sposéb, w jaki Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym definiowato
dla swoich potrzeb gtucho$lepote, niemal od poczatku akcentowat funkcjo-
nalne aspekty jednoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu, traktujac kryteria
medyczne jako uzupelniajace, stosowane tam, gdzie wymagaly tego procedury
okreslone przez grantodawce - Pafistwowy fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetno-
sprawnych (PFRON) i inne podmioty publiczne. Jednak taki sposéb definiowania
0s6b gtuchoniewidomych nie przystawat do obowiazujacego aktualnie w Polsce
systemu orzekania o niepetnosprawnosci.

1 Zaréwno polska, jak i anglojezyczna nazwa naszego stowarzysze-
nia (Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym/Association for the Welfare
of the Deafblind) odzwierciedla dawne podejscie do pracy z osobami z niepet-
nosprawnoscia, stad tez widoczny jest w niej aspekt pomocowy, lecz nie oddaje
ona wlasciwie wspéiczesnego charakteru dziatan stowarzyszenia.

Grzegorz Koztowski byt zwigzany z Towarzystwem Pomocy Gluchoniewi-
domym w okresie od 23 pazdziernika 2004 roku do 20 lipca 2017 roku.
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W artykule przedstawiona zostala réwniez propozycja definiowania oséb
gluchoniewidomych i stopniowania ich niepelnosprawnosci, w zaleznosci od
wspétistniejacego uszkodzenia wzroku i stuchu - jako préba wyjscia naprzeciw
standardom obowigzujacym aktualnie w polskim systemie orzekania o niepel-
nosprawnosci.

Stowa kluczowe: gluchoniewidomy, gltuchoslepota, definicje gluchoslepoty,
orzekanie o niepetnosprawnosci, definicja medyczna, definicja funkcjonalna

Wprowadzenie

Ponizsze rozwazania bedg dotyczy¢ nieoficjalnego, nieobowigzujacego

w polskim prawie sposobu definiowania gtuchoslepoty. Przyczyna tego

jest fakt, ze w Polsce w dalszym ciagu nie istnieje oficjalnie niepeino-
sprawno$¢, jaka jest gluchoslepota. W rozumieniu prawa, to znaczy

w rozumieniu systemu orzekania o niepelnosprawnoéci, nie istnieja

wiec réwniez osoby gtuchoniewidome. Pierwszym ijak do tej pory jedy-
nym aktem prawnym w randze ustawy, w ktérym pada termin ,0soba

gluchoniewidoma” jest Ustawa o jezyku migowym i innych $rodkach

komunikowania sig¢, uchwalona w sierpniu 2011 r. Owszem, gtucho-
niewidomi , pojawiaja si¢” np. w dokumentach definiujacych adresatéw

i beneficjentéw programéw realizowanych np. przez Paiistwowy Fun-
dusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych - PFRON. Po raz pierw-
szy udato sie te grupe wyodrebnié i potraktowaé w sposéb specjalny
w programie ,Komputer dla Homera”, co zaowocowato przyznaniem

tym osobom wiekszej liczby godzin szkolenia oraz wsparcia ttumaczy-
-przewodnikéw, a péZniej w odrebnym projekcie adresowanym do oséb

gltuchoniewidomych, a finansowanym ze §rodkéw Europejskiego Fundu-
szu Spolecznego - ,Wsparcie oséb gtuchoniewidomych na rynku pracy -
Wez sprawy w swoje rece” (dwie edycje). W obu przypadkach kryterium

uznania kogo$ za uprawnionego do korzystania ze wsparcia bylo orze-
czenie o niepetnosprawnoéci z tytutu uszkodzenia wzroku i dodatkowo

orzeczenie o uszkodzeniu stuchu, traktowane jednak odrebnie.
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Poczatki dziatan podejmowanych w Polsce na rzecz osob z jednoczesnym
uszkodzeniem wzroku i stuchu - rys historyczny

W roku 2014 mineto niemal 30 lat od czasu, gdy w 1984 r. dziat Tyflo-
logiczny w Biurze Zarzadu Gléwnego Polskiego Zwigzku Niewidomych

(ZG PZN), kierowany wéwczas przez Jézefa Mendrunia, podjal temat

o0s6b gtuchoniewidomych. Do tego momentu prowadzone byly w Polsce

jedynie wyrywkowe, pojedyncze, rozproszone préby pracy z osobami

gtuchoniewidomymi. Bodaj najbardziej znany jest przypadek pionier-
skiej w Polsce pracy edukacyjnej siostry Emanueli Jezierskiej z Zakladu

dla Niewidomych w Laskach z catkowicie gluchoniewidoma Krystyna

Hryszkiewicz (Jezierska, 1963). Z kolei w Bydgoszczy, w Centralnym

Osrodku Ksztalcenia Spétdzielni Niewidomych, prace z indywidualnymi,
dorostymi osobami gluchoniewidomymi podejmowat Jerzy Stowinski;

nakierowana byta ona na przygotowanie zawodowe tych oséb (Nowak
i Stowiniski, 1981). W swojej pracy z gluchoniewidomymi Jerzy Stowin-
ski wspétpracowal z dr. Sylwestrem Nowakiem. Pojedyncze dzieci ghu-
choniewidome przechodzity edukacje w réznych placéwkach szkolnych.

Dzialanie podejmowane przez Polski Zwigzek Niewidomych byto

wiec pierwsza préba zapoczatkowania systemowej pracy z osobami

z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu, pierwsza préba
zmierzajacg do wypracowania metod i programéw rehabilitacji tych

ludzi. Aby podja¢ te dziatania, trzeba byto okresli¢, kim sg osoby gtucho-
niewidome. Nie bylo wéwczas zadnej definicji, nalezato wiec jg utworzy¢,
obserwujac takie osoby, poznajac ich problemy, ograniczenia. Owszem,
dostepne byty wzorce definicji z innych krajéw, gdzie praca z osobami

gtuchoniewidomymi byla podjeta duzo wczeéniej. Starali$my sie z nich

korzystaé. Bardzo waznym wydarzeniem w tamtym czasie byt udziat
przedstawicieli Polski (w tym autora artykutu i wspomnianego juz

Jézefa Mendrunia) w I Europejskiej Konferencji Gluchoniewidomych

zorganizowanej w czerwcu 1985 r. w Gdteborgu (Szwecja). Pomoglo

to nawigzaé kontakt z zagranicznymi specjalistami, a poczynione tam

obserwacje byty mocnym impulsem do podjecia intensywnych dziatan
na rzecz gluchoniewidomych w Polsce.
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Imienne tendencje w definiowaniu osdb gtuchoniewidomych -
definicje medyczne i funkcjonalne

Naturalnym, narzucajacym sie wprost, a stad tez pierwszym sposobem
definiowania oséb gtuchoniewidomych bylo zastosowanie tzw. kryte-
riéw medycznych, a wiec przyjecie, ze gluchoniewidoma jest osoba,
ktéra ma okreslony ubytek wzroku (tzn. zaburzong ostroéé lub pole
widzenia) i jednoczesnie okreslony poziom ubytku stuchu mierzony
w decybelach. Byt to algorytm prosty, czytelny, jednoznaczny, a jedno-
cze$nie w petni zgodny z obowigzujacym systemem orzekania o nie-
pelnosprawnosci i jej stopniu, w ktérym sa doktadnie zdefiniowane
swidetki” okreslajgce w sposéb mierzalny, przy jakich parametrach
uszkodzenia wzroku albo stuchu nastepuje przypisanie do konkretnej
grupy inwalidzkiej. (P6Zniej termin ,grupa inwalidzka” zastagpiono ter-
minem ,stopienl niepelnosprawnosci”, lecz istota orzekania nie ulegla
zmianie). Stworzona w tym okresie definicja gluchoélepoty byta dwu-
cze$ciowa; stanowila potaczenie medycznych parametréw uszkodzenia
wzroku i medycznych parametréw uszkodzenia stuchu. Méwita ona, ze:

Osoba gluchoniewidoma, to ta, ktérej ostro$¢ w lepszym oku, po
korekgji, jest nie wieksza niz 1/10 (20/200) i/lub pole widzenia
jest nie wieksze niz 30 stopni, a uszkodzenie stuchu umozliwia
odbiér dzwiekéw réwnych 40 dB badz silniejszych, w zakre-
sie czestotliwo$ci dzwiekéw mowy, tj. od 500 do 4000 hercéw
(PZN, 1991).

Trudno dzi$ nie odnie$¢ wrazenia, ze osoba gtuchoniewidoma byta
widziana w §wietle tej - bardzo formalnej - definicji jako ,sklejenie”
osoby z uszkodzeniem wzroku i osoby z uszkodzeniem stuchu. Co wiecej,
osoba gtuchoniewidoma byta oceniana przez pryzmat liczb; aby byta za
takg uznana, musiata spelnia¢ okreslone parametry medyczne. W prak-
tyce w odniesieniu do oséb gtuchoniewidomych o grupie inwalidzkiej
(stopniu niepelnosprawnoéci) decydowat stopieri uszkodzenia wzroku -
jako ,bardziej istotny”. Z tego tytutu mozna bowiem otrzymacé pierwsza,
druga lub trzecia grupe inwalidzka (odpowiednio: znaczny, umiar-
kowany lub lekki stopiei niepelnosprawnosci). Z tytutu uszkodzenia
stuchu generalnie przystugiwatla (co najwyzej) trzecia grupa (lekki
stopieri niepetnosprawnoéci - nawet w przypadku catkowitej gtuchoty).

Zycie bardzo szybko zweryfikowato to proste, matematyczne podej-
$cie do sposobu okreslania, kto jest, a kto nie jest osobg ghuchoniewidoma,
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a inaczej rzecz ujmujac - kto wymaga, a kto nie wymaga stosowania

specjalistycznych metod pracy czy wsparcia przeznaczonych dla takich

o0s6b. Juz pierwsze turnusy rehabilitacyjno-szkoleniowe, organizowane

przez PZN dla oséb gtuchoniewidomych od wrzesnia 1985 r., pozwolily
poczynié wiele obserwacji. Stuzyly one szukaniu odpowiedzi na pytania

na przyktad o to, jak duzy ubytek stuchu sprawia, ze osoba niewidoma

wymaga specjalistycznego wsparcia. BadZ tez odwrotnie: jaki rodzaj

i stopien ubytku wzroku u osoby gtuchej sprawia, ze wymaga ona spe-
cjalistycznego wsparcia? Jeszcze trudniej byto to ustali¢ w przypadku

0s6b z czesciowym uszkodzeniu zaréwno wzroku, jak i stuchu, niekiedy
nawet niewielkim. Obserwacje pokazywaly, ze nawet osoby o takim

samym medycznym poziomie uszkodzenia wzroku i stuchu funkcjo-
nowaty na bardzo réznym poziomie, gdyz w réznym stopniu umialy
wykorzystywaé pozostate im zdolnosci widzenia i styszenia. Miaty na

to wplyw rozmaite czynniki, miedzy innymi: to, jakim sprzetem reha-
bilitacyjnym dysponowaly, z jakich §rodowisk spotecznych pochodzity,
w jakim momencie zycia i w jakiej kolejnosci nastapito u nich uszkodze-
nie wzroku i stuchu. Kazdy kolejny turnus rehabilitacyjno-szkoleniowy,
kazda spotkana osoba gtuchoniewidoma utwierdzaty zaangazowanych

w prace na rzecz osob z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu

w przekonaniu, ze podejécie wylgcznie medyczne do definiowania gtu-
choslepoty mija sie z celem.

Utwierdzaly w tym przekonaniu do§wiadczenia zagraniczne - gtéw-
nie amerykanskie i skandynawskie. Bardzo waznym momentem byto
kilkudniowe spotkanie z Yesem Krygerem z Danii, dyrektorem Nordyc-
kiego Centrum Ksztatcenia Personelu do Pracy z Gtuchoniewidomymi
(NUD), ktére odbylo sie w drugiej potowie lat 80. Przeprowadzit on
intensywne warsztaty dla kadry, ktéra pracowala z osobami glucho-
niewidomymi podczas odbywajacego sie w tym czasie turnusu. W toku
obserwacji prowadzonych na turnusie zaje¢ podsuwat rézne rozwigza-
nia; przekazal wiedze praktyczna i teoretyczng. Potwierdzit i ugrunto-
wal przekonanie, ze definiujac gtuchoslepote, nalezy bazowaé na ocenie
funkcjonalnej konkretnej osoby, traktujac parametry medyczne jako
czynnik wyjsciowy, dodatkowy, jednak nie kluczowy, decydujacy.

Bazujac na zbieranych obserwacjach, przemysleniach, do§wiadcze-
niach, mozna bylo sformutowaé pierwsza polska funkcjonalng definicje
gluchoslepoty, dla potrzeb powstajacego w 1991 roku Towarzystwa
Pomocy Gluchoniewidomym (TPG). W statucie TPG znalazta si¢ definicja
moéwigca, iz ,0sobg gtuchoniewidoma jest osoba, ktéra na skutek jedno-
czesnego, powaznego uszkodzenia stuchu i wzroku napotyka trudnosci
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odmienne od spowodowanych wylgcznie uszkodzeniem wzroku lub

stuchu, widoczne we wszelkich sferach funkcjonowania, zwlaszcza

w komunikowaniu sie, poruszaniu i w dostepie do informacji” (Sta-
tut TPG, 2009). Definicja ta odeszla od parametréw medycznych; nie

okreslata stopnia ubytku wzroku czy stuchu. Niestety, byta to definicja

jedynie wewnetrzna, do stosowania przez TPG, nie przystawata zupetnie

do wciaz obowiazujacego w Polsce systemu orzekania o niepetnospraw-
nosci. W tym systemie sprzezona niepelnosprawnos¢ wzroku i stuchu,
czyli glucho$lepota nie istniata i nadal nie istnieje.

W przytoczonej definicji szczegdlnie znaczacy i wazny jest nie tylko
fakt, ze uszkodzony jest wzrok i stuch, ale istotna jest ,jednoczesno$¢”
tych uszkodzen. To ona bowiem powoduje, ze metody pracy rehabilita-
cyjnej z ludZmi ghuchoniewidomymi oraz formy wspierania ich funk-
cjonowania osobistego i spolecznego nie moga by¢ tozsame z metodami
rehabilitacji i wsparcia adekwatnymi dla 0s6b z jedna z tych niesprawno-
$ci - stuchu albo wzroku. Owszem, metody te do pewnego stopnia mozna
traktowaé jako punkt wyjscia, ale trzeba pamietaé, ze w przypadku
wystepowania tylko jednej niesprawnosci w pracy rehabilitacyjnej i for-
mach wsparcia wykorzystuje si¢ w ogromnym stopniu zjawisko kom-
pensacji zmystu uszkodzonego przez zmyst sprawny. (Bazuje na tym na
przyklad orientacja przestrzenna i poruszanie si¢ oséb niewidomych, dla
ktérych kapitalne znaczenie ma sprawny stuch, dostarczajacy réznych,
czesto bardzo istotnych informacji dZzwiekowych). W przypadku oséb
gtuchoniewidomych kompensacja jest bardzo ograniczona lub w ogéle
jej nie ma. Tak wiec konieczne jest stosowanie specyficznych, specjal-
nie dla gtuchoniewidomych opracowanych, metod rehabilitacji i form
wsparcia. Stosowanie funkcjonalnego aspektu w definiowaniu otwierato
droge dotarcia do wiekszej liczby 0séb ze wspétwystepujacym uszkodze-
niem wzroku i stuchu, ktére potrzebowaly wsparcia, a ktére wezesniej
nie miescily sie w polu ustug, w §wietle definicji stricte medycznej. W ten
sposéb nowe podejscie do definiowania oséb gtuchoniewidomych otwo-
rzylo szanse ,wiekszej liczbie oséb gtuchoniewidomych na poprawe
funkcjonowania” (Ksigzek, 2009, s. 7). Warto w tym kontekscie zwrdcié
uwage na fakt, o ktérym wspomina Suosalmi, ze niezaleznie od przyjetej
definicji czeé¢ oséb nie korzysta jednak z naleznych im ustug z powodu
obawy przed stygmatyzacja (Majewski, 1995).

Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym nie dziatalo i nie dziata
w prézni, dlatego tez od samego poczatku tworzenia rejestru oséb
gluchoniewidomych, kwalifikowania beneficjentéw czy uczestnikéw
projektéw, realizowanych dzieki dofinansowaniu pochodzacemu ze
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$rodkéw publicznych, zbierane sg od oséb gluchoniewidomych dane,
dotyczace réwniez medycznych parametréw uszkodzenia wzroku i stu-
chu. W oparciu o uzyskane informacje i za§wiadczenia wiaczamy je do

rejestru lub rekrutujemy do grona beneficjentéw konkretnego pro-
jektu. Innej mozliwo$ci nie ma, poniewaz np. programy celowe PFRON

adresowane sg jedynie do oséb niepelnosprawnych, ktére moga wylegi-
tymowac sie orzeczeniem o niepelnosprawnoéci, wydanym w ramach

funkcjonujacego systemu orzekania. (Niektére kraje, miedzy innymi

USA, bazuja na parametrach medycznych na przykiad dla planowania

budzetu na konieczne ustugi - Ksigzek, 2003).

Dualizm w okreslaniu, kto jest gluchoniewidomym, a kto nim nie
jest, czyli rozbiezno$¢ miedzy tym, co wynika z systemu orzecznictwa,
a praktyka i rzeczywisto$cia, powoduje wciaz rézne rozterki, sprawia,
ze nieustannie towarzysza mu trudne do rozstrzygniecia dylematy. Czy
na przyklad osoba glucha jednooczna badZ z niewielkim ubytkiem
wzroku - ktéry jednak stawia ja w wyraznie trudniejszej sytuacji niz
osobe glucha widzaca catkiem normalnie - jest gtuchoniewidoma,
czy nie jest? Czy gluchoniewidoma jest osoba catkowicie niewidoma
jednouszna lub z niewielkim ubytkiem stuchu, ktéry powoduje jednak
powazne utrudnienia i pogarsza wyraZnie sytuacje tej osoby w poréw-
naniu z sytuacjg osoby ,tylko” niewidomej styszacej normalnie, czy
nig nie jest? Czy takie osoby powinny korzystaé ze specjalistycznego
wsparcia oferowanego przez TPG, czy tez nie? Liczace przeszio 20 lat
doswiadczenie TPG podpowiada, ze tak. Jednak w mysl obowigzuja-
cych przepiséw osoba z pierwszego przyktadu moze uzyska¢ jedynie
lekki stopien niepelnosprawnosci ze wzgledu na wzrok, réwniez lekki
ze wzgledu na stuch i moze ,nie zmiescié sie” w kryteriach okreslo-
nych dla projektu, w ktérym wymagany jest co najmniej umiarko-
wany stopienl niepelnosprawnosci. W rzeczywistosci jednak tej osobie
powinien przystugiwaé¢ - w opinii specjalistéw TPG - umiarkowany
stopienl niepelnosprawnosci, ze wzgledu na wspétwystepowanie defi-
cytéw zaréwno wzroku, jak i stuchu. Inny tego typu przyktad stanowi
osoba, u ktérej zaréwno uszkodzenie wzroku, jak i stuchu jest niewiel-
kie - uzasadniajace jak najbardziej przyznanie tylko lekkiego stopnia
niepelnosprawnosci, w przypadku rozpatrywania kazdego deficytu
odrebnie. Tymczasem praktyka pokazuje, ze taka osoba czesto wymaga
specjalistycznego wsparcia - co najmniej takiego jak w przypadku osoby
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci. Z kolei osoba, ktéra
ze wzgledu na poziom uszkodzenia wzroku posiada umiarkowany
stopienl niepelnosprawnosci, a jednoczesnie jest glucha, w mys$l zasad
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obowigzujacego orzecznictwa moze otrzymac¢ maksimum umiarkowany
stopien niepelnosprawnosci. Znowu jednak, w opinii specjalistéw TPG,
przy uwzglednieniu wspétwystepowania uszkodzenia wzroku i stuchu,
a w rezultacie faktu, ze wskutek braku badz ograniczonej mozliwosci
kompensacji skutki obu tych niepelnosprawnosci sie poteguja (Ksia-
zek i Paradowska, 2012), osoba taka zdecydowanie powinna otrzymaé
znaczny stopien niepelnosprawnosci.

Zabiegi o wprowadzenie kodu gtuchoslepoty do systemu polskiego
orzecznictwa

Te i inne podobne sytuacje napotkane w pracy z osobami gluchoniewi-
domymi sklonily TPG na przetomie lat 2010/2011 do podjecia staran
o wyodrebnienie osobnej kategorii niepelnosprawnosci - gluchoslepoty,
ktéra w istniejacej nomenklaturze otrzymataby kod 13-G (poniewaz
»ghuchoslepota” - proponowany symbol ,G” - bylaby trzynastg wyod-
rebniong w orzecznictwie polskim kategoria niepelnosprawnoéci). Nie-
stety, pomimo wielu spotkan z pracownikami Biura Pelnomocnika Rzadu
ds. Oséb Niepetnosprawnych, pomimo poparcia udzielonego przez Rzecz-
nika Praw Obywatelskich celu nie udato sie osiggnaé. Decydenci odrzu-
cili propozycje, w ktérej uwzgledniony byt aspekt funkcjonalny, chociaz
proponowany poczatkowo zapis, definiujacy osoby gtuchoniewidome,
bytanalogiczny jak w przypadku pozostatych 11 sposrdd 12 istniejacych
woéwczas kategorii niepetnosprawnosci. Oto przedstawiona propozycja:

Gluchoslepota w postaci jednoczesnego wystepowania choroby
stuchu i choroby narzadu wzroku, ktérych sprzezenie powoduje

ograniczenia w wykonywaniu czynnosci zyciowych, w szczegdl-
nosci w przemieszczaniu sie, dostepie do informacji i w komu-
nikowaniu sie z otoczeniem, w tym wrodzonych lub nabytych

wad narzadu wzroku powodujacych ograniczenie jego sprawno-
$ci, prowadzacych do obnizenia ostro$ci wzroku przynajmniej

w jednym oku lub ograniczenia pola widzenia, wystepujacych
jednoczeénie z upos$ledzeniem stuchu przynajmniej w jednym
uchu, w zalezno$ci od stopnia uszkodzenia zmystu stuchu i zmy-
stu wzroku oraz mozliwosci kompensacyjnych.

Propozycja takiego zapisu zakladala, ze - podobnie jak w przypadku
pozostatych 11 z 12 niepelnosprawnosci - wskazniki medyczne dla
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zespoléw orzekajacych zawarte bylyby w odrebnych instrukcjach. Na

skutek zdecydowanego oporu urzednikéw przed wprowadzeniem takiej

definicji zespét pracownikéw i wspétpracownikéw TPG zaangazowa-
nych w prace dotyczace kodu G-13 zaproponowat Ministerstwu Pracy
i Polityki Spotecznej nastepujaca, znacznie bardziej rozbudowans,
definicje zawierajaca - zgodnie z wyraznym zyczeniem ministerstwa -
medyczne parametry, uwzgledniajaca jednak sprzezony charakter
uszkodzenia wzroku i stuchu. Pierwotnie zostato wzietych pod uwage
14 grup, ktére miaty stanowié¢ dodatkowe wskazoéwki dla lekarzy z zespo-
16w orzekajacych. Jednak dla potrzeb zaproponowanej definicji liczba
grup zostata (ze wzgledéw oczywistych) zredukowana o potowe, tj. do

siedmiu, a definicja przyjeta nastepujace brzmienie:

Gluchoslepota w postaci jednoczesnego wystepowania choroby
stuchu i narzadu wzroku, ktérych sprzezenie powoduje ograni-
czenia w wykonywaniu czynnoéci zyciowych, w szczeg6lnosci
w przemieszczaniu sie, dostepie do informacji, komunikowaniu
sie z otoczeniem, w tym:

a) choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostrosci wzroku w oku lepszym do
0,05 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami
korekecyjnymi, lub ograniczenie pola widzenia do przestrzeni
zawartej w granicach 20 stopni i upo$ledzenie stuchu powy-
zej 20 dB (IA - niewidomi niestyszacy, IB, IC - niewidomi
stabostyszacy);

b) choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostro$ci wzroku w oku lepszym od
0,06 do 0,5 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku
szktami korekcyjnymi, lub ograniczenie pola widzenia do
przestrzeni zawartej w granicach 40 stopni i uposledzenie
stuchu powyzej 40 dB (ID, IF - stabowidzacy niestyszacy, IE,
IIB - stabowidzacy stabostyszacy);

c) choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostro$ci wzroku w oku gorszym do
0,3 wedlug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami
korekcyjnymi, i/lub ograniczenie pola widzenia do prze-
strzeni zawartej w granicach do 30 stopni i uposledzenie
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stuchu wynoszace powyzej 70 dB (IIC - osoby niestyszace,
niewidzgce na jedno oko, IIE - osoby niestyszace stabowi-
dzace na jedno oko);

choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady

narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostro$ci wzroku w oku gorszym do

0,05 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami

korekcyjnymi, i/lub ograniczenie pola widzenia do prze-
strzeni zawartej w granicach do 20 stopni i upo$ledzenie

stuchu w przedziale 41-70 dB (IID - stabostyszacy niewidzacy
na jedno oko);

choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostrosci wzroku w oku lepszym do

0,05 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami

korekcyjnymi lub ograniczenie pola widzenia do przestrzeni

zawartej w granicach 20 stopni i upo$ledzenie stuchu w uchu

gorszym powyzej 40 dB (IIF - osoby niewidome niestyszace

na jedno ucho, IIG - osoby niewidome stabostyszace na

jedno ucho);

choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostroéci wzroku w oku lepszym od

0,06 do 0,3 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku

szktami korekcyjnymi, lub ograniczenie pola widzenia do

przestrzeni zawartej w granicach 30 stopni i upo$ledzenie

stuchu w uchu gorszym powyzej 70 dB (I H - stabowidzacy
niestyszacy na jedno ucho);

choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub nabyte wady
narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obnizenia ostrosci wzroku w oku gorszym do

0,05 po wyréwnaniu wady wzroku szktami korekcyjnymi,
lub ograniczenie pola widzenia do przestrzeni zawartej

w granicach 20 stopni i uposledzenie stuchu w uchu gor-
szym powyzej 70 dB (IIIA - osoby niewidzace na jedno oko,
niestyszace na jedno ucho). Definicja ta zostata przez zespét
przedstawiona w formie tabeli (tabela 1).
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Tabela 1
Propozycja podziatu oséb gtuchoniewidomych ze wzgledu na stopien uszkodzenia wzroku i stuchu zgtaszana do umiesz-
czenia w standardach postepowania dla lekarzy - cztonkdéw zespotdw orzekajacych o stopniu niepetnosprawnosci

StUCH 0BUSTRONNE JEDNOSTRONNE
USZKODZENIE SLUCHU USZKODZENIE SEUCHU**
NIESLYSZACY | StABOSLYSZACY GEUCHOTA | NIEDOStUCH
$redni ubytek stuchu* $redni ubytek stuchu
(wg BIAP) w uchu gorszym
WZROK 71dB-120dB | 41dB-70dB | 21dB-40dB | 71dB-120dB | 41dB-70dB
ostros¢ od 0,00 do 0,05
NIEWIDOM| | wzroku illub pole widzenia 1A 1B IC
w oku do 20 stopni
0BU- lepszym
STRONNE po korekeji | 0d0.06do03
USZKo- iflub pole | i/lub pole widzenia 1D IE
DZENIE | g ppow- | widzenia | do 30 stopni
WZROKU w oku
DZACY lepszym | 0d0.31do05
pszy i/lub pole widzenia IF
do 40 stopni
ostros¢ od 0,00 do 0,05
; wzroku illub pole widzenia
JEDNO- SLEPOTA w oku do 20 stopni
STRONNE gorszym
| | e
_ P illub pole widzenia
WZROKU*** | StABOW- | yidzenia | :
ZROCZNOSC | vy oku do 30 stopni
gorszym

Kolor z6tty — gtuchoslepota w stopniu znacznym, kolor zielony - w stopniu umiarkowanym, kolor czer-
wony - w stopniu lekkim.

Do tabeli zostaty opracowane nastepujace specjalistyczne szczegGtowe wyjasnienia:

* Obliczanie Sredniego ubytku stuchu na podstawie audiogramu progowego w oparciu o wytyczne BIAP
(Migdzynarodowego Biura Audiofonologii, 26.10.1996).

Ustalenie ubytku stuchu w decybelach (bez wzmocnienia) osobno dla kazdego ucha, dla czgstotliwosci:
500 Hz, 1000 Hz, 2000 Hz oraz 4000 Hz (brak styszenia tondw o okreslonej czestotliwosci uznaje sig za
ubytek rzedu 120 dB).

Uzyskane wartosci dodaje sie i dzieli przez 4, zaokraglajac wynik do najblizszej jednostki 1.

Przy réznicy Srednich ubytkéw stuchu w uchu prawym i uchu lewym wigkszej niz 15 dB (asymetryczne
uszkodzenie stuchu) Sredni ubytek stuchu, wyrazony w dB, mnozy sig przez 7 dla ucha lepszego i przez
3 dla ucha gorszego. Uzyskane iloczyny sumuije sie, a wynik dzieli sie przez 10.

** Przy jednostronnym uszkodzeniu stuchu, tj. w sytuacji, w ktdrej jedno ucho styszy prawidtowo, a drugie
nie, wystepuje brak lokalizacji zrddta dZwieku. Gdy wspotwystepuje ono z uszkodzeniem narzadu wzroku
($lepota czy niedowidzeniem), stanowi utrudnienie w funkcjonowaniu, podobnie, gdy wspdtwystepuje
z jednostronnym uszkodzeniem wzroku.

***Przy jednostronnym uszkodzeniu wzroku, tj. w sytuacji, w ktdrej jedno oko widzi prawidtowo, a drugie nie,
wystepuje zaburzenie widzenia przestrzennego (m.in. utrudniona ocena odlegtosci i poczucia gtebi). Gdy
wspotwystepuje ono z uszkodzeniem narzadu stuchu (gtuchotg czy niedostuchem), stanowi utrudnienie
w funkcjonowaniu, podobnie gdy wspétwystepuje z jednostronnym uszkodzeniem stuchu (TPG, 20m).
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Zaproponowana definicja pokazuje, jak odmiennego podejécia do
definiowania wymaga gtucho$lepota jako niepelnosprawno$é sprzezona,
w ktérej wspélwystepowanie zaburzen wzroku i stuchu powoduje, ze
ich konsekwencje, naktadajac sie na siebie, wzajemnie sie poteguja
(Ksiazek, 2009; Ksiazek i Paradowska, 2012).

By¢ moze staranie o prawne uznanie gtuchoslepoty i wlaczenie jej do
wykazu uznawanych rodzajéw niepelnosprawnosci ze wspomnianym
kodem 13-G udaloby sie osiagnaé, godzac sie na proponowane przez
przedstawicieli wiadz ostrzejsze kryteria medyczne, dotyczace poziomu
uszkodzenia wzroku i stuchu. Jednak to oznaczaloby z kolei, ze osoby,
u ktérych uszkodzenie wzroku lub stuchu nie miescitoby sie w tych
rygorystycznych, wezszych niz proponowane przez TPG ,widetkach”,
nie bytyby uprawnione do specjalistycznego wsparcia przeznaczonego
dla tej grupy oséb niepetnosprawnych. Trudno bylo sie z takim podej-
Sciem pogodzié.

Podejmowane dziatania wyraznie pokazaly, ze ujecie proponowane
przez TPG, ktadace nacisk na funkcjonalny, ale i spoteczny wymiar skut-
kéw jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, oderwane od $cistego
rozumienia medycznego (stanowigcego podstawe wcigz obowiazujacego
systemu orzekania o niepelnosprawnosci w Polsce), bylo zbyt trudne
do przyjecia przez decydentéw.

Wspdtczesna definicja osoby gtuchoniewidome;

Mozliwe jednak, ze juz w niedalekiej przysztosci dojdzie do zreformo-
wania systemu orzekania o niepelnosprawnosci, zostanie on oparty na

nowoczesnym podejéciu do definiowania i okreélania niepetnospraw-
noéci, w sposéb, jaki zaleca ratyfikowana przez Polske (wspomniana

juz) Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych. Wtedy, aktualnie

propagowana przez TPG definicja osoby gluchoniewidomej, wzorowana

na definicji NUD (Ksiazek, 2009), bedzie przystawata do systemu orzecz-
nictwa; méwi ona, ze:

Osoba gluchoniewidoma to osoba, u ktérej wystepuje jednoczes-
nie uszkodzenie stuchu i uszkodzenie wzroku; sprzezenie ich
powoduje, ze napotyka ona specyficzne trudnos$ci w codziennym
funkcjonowaniu, szczegélnie w komunikowaniu sie, dostepie do
informacjii przemieszczaniu sie. Wspétwystepowanie dysfunkcji
obu tych zmystéw uniemozliwia lub ogranicza kompensowanie
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uszkodzenia jednego z nich przez drugi i powoduje, ze skutki
uszkodzenia stuchu i uszkodzenia wzroku wzajemnie sie pote-
guja - nie s3 wiec tym samym co suma ograniczen wynikajacych
z kazdego z nich oddzielnie. Do optymalnego funkcjonowania
osoba taka wymaga wsparcia ze strony otoczenia - poprzez odpo-
wiednie ustugi, przystosowanie srodowiska zewnetrznego oraz
udostepnienie sprzetu rehabilitacyjnego i adekwatnych techno-
logii (Statut TPG, 2013).

Definicja ta zwraca uwage nie tylko na problemy, ktére wynikajg
ze wspotwystepowania uszkodzenia stuchu i wzroku, oraz na nowsg
sytuacje osoby, z jakg wskutek tego mamy do czynienia, ale réwniez
na role réznorodnego wsparcia ze strony otoczenia, niezbednego do
optymalnego funkcjonowania osoby gtuchoniewidomej (Ksigzek, 2009).

Zakonczenie

Jesli w polskim orzecznictwie nastapia ostatecznie dtugo oczekiwane
zmiany, bedziemy mogli mie¢ satysfakcje, ze nasz sposéb definiowania
gluchoslepoty wyprzedzit polskie przepisy dotyczace orzekania o nie-
pelnosprawnosci.
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Who is a deafblind person - ways to define in Poland
Summary

The article presents an outline (on high level of generality) of the process of sha-
ping the way of defining deafblind people in Poland; ranging from medical
approach only through functional to modern social model, consistent with
the spirit of the International Convention on the Rights of Persons with Disa-
bilities, ratified by Poland in 2012. However, these are unofficial definitions, not
in force in the Polish law, because deafblindness is not recognized in the Polish
case law of disability as a separate category, next to twelve currently existing
in it. Thus, under the current legal provisions of the disability system, Polish
state doesn’t sees existence of the deafblind persons, who experience complex
auditory-visual disability.

The way in which Association for the Welfare of the Deafblind defined deafblind-
ness for Associstion’s needs, emphasized almost from the beginning the functio-
nal aspects of simultaneous vision and hearing impairment, treating the medical
criteria as a supplementary, used where required by the procedures specified by
the sponsor - PFRON and other public entities. However, this way of defining
deafblind people, did not fit to the system of disability currently existing in Poland.
The article also presents the proposal of defining the deafblind people and grading
their disability, according to concurrent vision and hearing medical condition - as
an attempt to meet standards existing currently in Polish system of disability.

Keywords: deafblind, deafblindness, definition of deafblindness, state-
ment of disability, the medical definition, the functional definition
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pojec opartych na wrazeniach wzrokowych.
Implikacje dla edukacji 0sob niewidomych
| gtuchoniewidomych

Streszczenie

Grafika dotykowa (tyflografika) dopiero od kilku lat wykorzystywana jest sze-
rzej w edukacji oséb niewidomych i gluchoniewidomych. Jej mozliwosci nadal
nie sg jednak w petni doceniane. Powodem moga by¢ trudnosci w rozumieniu
specyficznego jezyka, jakim sg rysunki, diagramy, plany miast i mapy. Zrozu-
mienie wielu poje¢ opartych na wrazeniach wzrokowych i opanowanie jezyka
tyflografiki jest jednak mozliwe. Transfograf - pomoc dydaktyczna pozwalajaca
zrozumie¢ konwencje, w jakiej przedstawiane sa w formie dwuwymiarowych
rysunkéw tréjwymiarowe przedmioty, i ¢wiczenia przygotowujace do odczyty-
wania z grafiki réznych relacji przestrzennych miedzy obiektami - to tylko jeden
z instrumentéw, dzieki ktérym tyflografika moze sta¢ sie bogatym Zrédiem
informacji i skutecznym narzedziem pozwalajacym niewidomym i gluchonie-
widomym osobom na poznawanie niewidzialnego dla nich §wiata.

Stowa kluczowe: tyflografika, grafika dotykowa, niewidomi, gtuchoniewidomi,
pojecia oparte na wrazeniach wzrokowych, relacja miedzy przedmiotami 3-D
irysunkami 2-D, transfograf



42

Bogustaw Marek

Cho¢ dotykowe mapy i rysunki sa juz od kilku lat statym i obowigzkowym
elementem adaptacji podrecznikéw dla uczniéw niewidomych, mozli-
wosci grafiki dotykowej, jako pomocy dydaktycznej i jako narzedzia
pozwalajacego na poznawanie ,,niewidzialnego $wiata”, wcigz sg niedo-
ceniane i nie do korica zbadane. Juz sam fakt, ze wzrok daje okoto 80%
wiedzy na temat otoczenia (Miller, 1996), stanowi psychiczng bariere
dla docenienia przydatnosci grafiki dotykowej w edukacji oséb niewido-
mychigluchoniewidomych i roli, jaka moze petni¢ w wyjadnianiu trud-
nych do zrozumienia poje¢ opartych na wrazeniach wzrokowych. Ta
wlaénie bariera jest prawdopodobnie przyczyna stabego i sporadycznego
tylko wykorzystania grafiki dotykowej na réznych przedmiotach, nawet
w szkotach specjalnych, posiadajacych urzadzenia niezbedne do two-
rzenia wyczuwalnych dotykiem rysunkéw i diagraméw (Czerwiriska,
2006, 20083, 2008b). Jeszcze rzadziej (lub wcale) korzystaja z wypuktych
rysunkéw niewidomi uczniowie szkét ogélnodostepnych, ktérzy rzadko
tylko moga liczy¢ na skuteczng pomoc w odczytywaniu (interpretacji)
dotykowych ilustracji dostepnych w adaptowanych dla nich podrecz-
nikach. A szkoda, bo paleta mozliwosci technicznych tworzenia tak
zwanej tyflografiki obejmuje co najmniej kilkanascie sposobéw i stale
sie powieksza.

M. Jakubowski (2009, s. 36) definiuje tyflografike jako ,graficzne
odwzorowanie i przedstawienie rzeczywisto$ci przy zastosowaniu skali
i proporcji w sposéb dostepny dotykowo”. E. Wieckowska (2009, s. 9)
proponuje bardziej rozbudowana definicje tyflografiki, przedstawiajac
ja jako ,grafike uzyteczna dla osoby niewidomej lub/i stabowidzacej,
wykonang w dostepnej mu konwencji i zredagowana w sposéb umoz-
liwiajacy i utatwiajacy odczytanie dotykiem lub/i stabym wzrokiem,
a przede wszystkim w sposéb umozliwiajacy zrozumienie informacji
przekazywanej grafiky”.

Wsp6lng cecha tych definicji sg wlasciwosdci ilustracji, w ktérej
wszystkie elementy powinny by¢ wystarczajgco silnym bodZcem dla
receptoréw czuciowych mieszczacych sie w opuszkach palcéw. Bodz-
cami w grafice dotykowej sa najczesciej wypukte punkty, linie i faktury,
choé swoisty rodzaj tyflografiki moze stanowié rysunek wykonany pal-
cem lub jakims$ przedmiotem na dtoni osoby niewidomej. Najbardziej
petny opis technik umozliwiajacych tworzenie wyczuwalnych dotykiem
ilustracji przedstawia Jakubowski (2009), ktéry wymienia dwadziescia
réznych technik uzyskiwania efektu wyczuwalnosci za pomoca dotyku -
od prostych form wykonywanych recznie i bez angazowania specjali-
stycznych materiatéw i urzadzen (haft, kolaz) do mniej lub bardziej
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zawansowanych technologii umozliwiajacych wypukty druk lub wytta-
czanie réznego rodzaju ilustracji. Podaje tez kilka technik pozwalajacych
osobom niewidomym na samodzielne tworzenie wiasnych tyflografik.
Druga z przytoczonych definicji zwraca uwage na inne, dodatkowe
warunki, jakie powinna spetniaé ilustracja, aby mogta by¢ uznana za
tyflografike - przydatno$¢ i zrozumiato$é. I tu pojawia sie problem. Choé
oczywiste jest, ze aby ilustracja byta przydatna, musi najpierw by¢
zrozumiala, to kryterium uzytecznosci stosowane na etapie przygoto-
wywania adaptacji wyklucza osobe niewidoma z mozliwosci dokonania
samodzielnego wyboru. Decyzje, czy dana grafika moze by¢ przydatna,
podejmuje osoba przygotowujaca adaptacje. Najczesciej dokonywane
dostosowania ilustracji do mozliwoéci ich odbioru przez osoby nie-
widome dotyczg planéw budynkéw i fragmentéw miast, map, grafiki
obecnej w podrecznikach oraz (coraz czeciej) w réznego rodzaju mate-
riatach informacyjnych poszerzajacych wiedze osoby niewidomej w réz-
nych dziedzinach - ilustracje znanych budowli, flagi paiistwowe, dzieta
sztuki. Ich uzytecznos¢ to z pewnoscia subiektywna ocena poszcze-
gblnych oséb niewidomych, zgodna z ich zainteresowaniami, a takze
z do$wiadczeniem i umiejetnoscia interpretacji wypuktych ilustracji.
Zrozumialo$¢ adaptacji to problem niezwykle wazny i niestety nie-
doceniany przez przypadkowych ,adaptatoréw” grafiki, ktérzy nie
zawsze pamietajg o tym, ze opuszkami palcéw nie mozna ,zobaczy¢”
calej ilustracji ze wszystkimi szczegétami, gdyz oglada sie ja fragmen-
tami, stopniowo budujac wyobrazenie catosci. Czytajac rysunek, jak
radzi nazywa¢é ogladanie tyflografiki Wieckowska (2008), niewidoma
osoba musi podejmowac szereg decyzji oczywistych dla widzacych:
czy rysunek przestawia jeden obiekt, czy kilka i jakie s miedzy nimi
relacje przestrzenne (przed, za, obok, nad, pod, blizej, dalej, z lewej,
z prawej). Bez pomocy wzroku i bez znajomo$ci konwencji stosowanych
w rysunkach oséb widzacych i powielanych w tyflografice ustalenie tych
relacji nie jest proste. Przedmioty bardziej oddalone oraz te znajdujace
sie nad innym obiektem przedstawiane sa bowiem podobnie. Taka samg
trudno$¢ moze sprawiaé prawidtowe odczytanie prostej linii pionowej,
ktéra na rysunku lezgcym na stole biegnie w strone dalszej krawedzi.
Nie mozna wiec oczekiwa(, ze osoba niewidoma sama, bez zna-
jomosci choc¢by tytutu obrazka, odgadnie, co dany rysunek przedsta-
wia. To, ze rysunek wydaje sie prosty dla osoby widzacej, nie oznacza,
ze bedzie taki dla kogos, kto nigdy nie widziat i kto nigdy nie miat okazji
do poréwnania znanych przedmiotéw z ich przedstawieniem w postaci
rysunku. Linie, punkty i faktury tworzace wypukly rysunek moga by¢
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doskonale wyczuwalne dla opuszkéw palcéw, ale pozostawaé nieinfor-
mujaca o niczym plataning dotykowych wrazen. Na te wlasnie trudnosci

oraz na konieczno$¢ pomocy osobom niewidomym w rozumieniu relacji

miedzy tréjwymiarowymi obiektami i dwuwymiarowsa grafika zwracaja

miedzy innymi uwage Wieckowska (2008), Marek (1997, 2008) i wiele

innych prac dotyczacych mozliwosci korzystania z grafiki dotykowej

przez osoby niewidome. Trudno$ci te dobrze ilustruje rys. 1.

Rys. 1.

Bez odpowiedniego przygotowania dla niewidomego dziecka rzut
prosty stotu to trzy kreski, ktére zupelnie nie kojarzg sie z dobrze
znanym przedmiotem. Nie kojarza sie, gdyz zastosowana konwencja
nie odzwierciedla tego, w jaki sposéb niewidoma osoba oglada stét
i tworzy obraz jego istotnych elementéw - rozpoznawanie ksztattu
blatu, ustalanie pozycji ndgiich relacji wzgledem ogladanych juz doty-
kiem fragmentéw. Nic wiec dziwnego, ze pierwsze udane rysunki stotu
wykonane przez niewidoma osobe koncentruja sie wiasnie na tych
elementach (rys. 21 3).

Rys. 2. Rys. 3.

Rysunki 1-3 ilustrujg jednak co$ znacznie wiecej niz rézne przed-
stawienia stotu. Wyrazaja tez konflikt pomiedzy rozpoznawalnoscia
iuzytecznoscia grafiki dotykowej. Nieprzypominajacy ogladanego doty-
kiem stotu i trudny do zrozumienia rzut prosty to stosowana w wielu
rysunkach konwencja, ktérej rozumienie otwiera droge do obcego dla
niewidomej osoby jezyka grafiki. Pomoca dydaktyczna, ktéra okazata sie
by¢ pomocna w wyjasnianiu relacji miedzy przedmiotem i rysunkiem
jest transfograf (fot. 1-2) - polski ,wynalazek”, ktéry spotkat sie z duzym
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zainteresowaniem tyflopedagogéw za granica, miedzy innymi w kra-
jach skandynawskich, w USA, Wielkiej Brytanii, w Australii i w Nowej
Zelandii.

Fot. 1.

Fot. 2.
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Na zestaw transfograf sktada sie sze§¢ modeli mebli i drewniana
skrzynka z wysuwanymi plytkami, w ktérych wyciete sg ksztatty odpo-
wiadajace rzutowi prostemu stotu, krzesta, 16zka, komody, lodéwki
ibiurka, oraz ksigzeczka z dotykowymi rysunkami przedstawiajacymi
kazdy z modeli. Wsuniecie mebelka, na przyktad stotu, do skrzynki uka-
zuje krawed? blatu i dwie nogi, czyli rzut prosty, ktéry mozna poréwna¢
z dotykowym rysunkiem. W ten sposéb uczen dowiaduje sie, ze tak
wlasnie wyglada ogladany z pewnej perspektywy stét i dlatego mozna
go przedstawié za pomoca trzech kresek. Podobne ¢wiczenie wykonane
z pozostalymi modelami pozwala niewidomemu uczniowi zrozumieé¢
jedna z wazniejszych konwencji stosowang w przedstawianiu w formie
grafiki réznych przedmiotéw.

Przydatnos¢ transfografu w wyjasnianiu relacji miedzy przedmiotem
i rysunkiem potwierdzila szczegélnie praca z niewidomymi uczniami
w Indiach i w Nepalu, ktérzy nigdy wczesniej nie zetkneli sie z doty-
kowymi rysunkami i nie rozumieli nawet pojecia ,,rysunek”. Rysunki
przedstawione na fotografiach 3-6 pokazuja kolejne etapy tworzenia
rysunkow stotu i krzesta. Na fot. 3 rysunek stotu odzwierciedla sposéb,
w jaki byt ogladany przed zapoznaniem sie z transfografem - blat stotu
i cztery nogi odchodzace z kazdego rogu. Fot. 4 to rysunek wykonany
po ¢wiczeniach, przedstawiajacy rzut prosty stotu i krzesta. Rysunki na
zdjeciach 5 i 6 to samodzielnie odtworzone obrazy krzesta ogladanego
z boku i z tylu. Stanowig one dowdd na to, Ze uczniowie nie odwzo-
rowywali tylko wyuczonych za pomoca transfografu konturéw, lecz
uwzgledniali perspektywe, z jakiej ogladane byly modele mebli.

Fot. 3.
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Fot. 4.

Cwiczenia z transfografem korzystnie wplywaja na rozpoznawalnosé
wykonywanych przez uczniéw rysunkéw réznych obiektéw, innych niz
te wchodzace w skiad zestawu, o czym $wiadcza préby narysowania
czlowieka i pluszowego niedzwiadka. Na pierwszym (fot. 7), wyko-
nanym przed ¢wiczeniami, ,cztowiek” to kétko i kilka otaczajacych je
kresek majacych przedstawiac¢ koficzyny.

Fot. 5.
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Fot. 6.

Zupelnie inaczej wyglada mi$ na fot. 8 narysowany po ¢wiczeniach
z transfografem, po wykonaniu kilku rysunkéw mebelkéw ogladanych
z réznych stron i po obejrzeniu dotykiem pluszowej zabawki. Dodat-
kowe éwiczenia z magnetycznym ludzikiem ,Fleximan” (fot. 8) pozwo-
lity wszystkim niewidomym uczestnikom warsztatéw z tyflografiki
(zaréwno dzieciom, jak i dorostym) na znaczne udoskonalenie rysunku
cztowieka (fot. 9i 10).

Fot. 7.
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Fot. 8.

Fot. 9.
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Fot. 10.

Do rozumienia poje¢ niezbednych do czytania map i planéw miast
doskonale przygotowuja specjalnie w tym celu opracowane ¢wiczenia
z orientacji przestrzennej (Talukder i Wieckowska, 2005). Rysunki
przedstawiajgce nakrycie stotu dla jednej i wiecej 0s6b to nic innego jak
pierwsze plany przestrzeni narysowanej w pewnej skali i zagospoda-
rowanej przedmiotami, miedzy ktérymi panujg takie same relacje jak
te w ,prawdziwych” planach pomieszczen, budynkéw, placéw zabaw
i catych miast. Po takich éwiczeniach ,,mapa” z pewnoscig nie bedzie abs-
trakcyjnym pojeciem ani trudng do zrozumienia plataning linii i faktur.

Doswiadczenie zdobywane w regularnych kontaktach z grafika
dotykowa pozwala na wykorzystywanie jej w celu przedstawienia
osobom niewidomym nowych obiektéw, ktére z réznych powodéw sa
niedostepne dla dotykowej eksploracji, na przykiad dlatego, ze sg zbyt
duze lub zbyt mate. Historyczne budowle, mosty, duze, ale tez bardzo
mate zwierzeta (na przyktad owady) przedstawione w formie dotyko-
wego rysunku moga poméc niewidomej osobie w wyobrazeniu sobie
tych obiektéw. Warto wiec nie ograniczaé kontaktu oséb niewidomych
i gluchoniewidomych z grafika dotykows do zaje¢ szkolnych - plastyki,
geometrii i geografii, lecz potraktowac jg jako wazne zrdédto informacji,
wzbogacajace ich wiedze o $wiecie, ktéry cho¢ niewidzialny, nie musi
by¢ nieznany.
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The role of tactile graphics in explaining the concepts based on visual impressions:
The implications for education of the blind and deafblind
Summary

Although tactile graphics is beginning to occupy a permanent place in edu-
cation of blind and deafblind persons, its potential is still not fully recog-
nized. The reasons must be sought in the difficulties which totally blind persons
experience with understanding the specific language of drawings, diagrams
and maps. Luckily, with the help of several instruments various concepts based
on visual experience can be explained and the language of tactile graphics can
be taught. The Transfograph helps understand the relation between three-di-
mensisonal objects and two-dimensional graphics, and activities involving
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graphic representation of various spatial relations obtaining between objects
and groups of objects can make an effective source of information for blind
and deafblind persons about the world which need not be inaccessible even if
it remains invisible.

Keywords: tactile graphics, blindness, deafblind, visual impairment, concepts
based on visual experience, relation between 3-D objects and 2-D drawings,
transfograph.
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Dostep dzieci gtuchoniewidomych do roznych
form edukacji - szanse | zagrozenia

Streszczenie

Niniejszy artykul stanowi prébe syntezy dotychczasowych polskich doswiad-
czen, w zakresie edukacji niesegregacyjnej i segregacyjnej, swoistej grupy
uczniéw ze sprzezong niepelnosprawnoscig - gtuchoniewidomych. Droga
do dokonania tej syntezy prowadzi poprzez analize szans i zagrozen, jakich
dos$wiadczajg w kazdym z tych dwéch gléwnych modeli ksztatcenia uczniowie
z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Bazg dla podjetych rozwazan
sa zjednej strony istniejace (i stale nowelizowane) przepisy prawne, dotyczace
ksztalcenia specjalnego (stanowiace pewne szanse w edukacji tych dzieci), z dru-
giej za$ - realia (stanowigce rézne zagrozenia), z jakimi spotykaja sie w prak-
tyce szkolnej dzieci gtuchoniewidome i ich rodzice. Jednoczeénie w artykule
niniejszym wskazano, jak ogromnym wyzwaniem jest edukacja tej nielicznej,
aprzy tym ,najbardziej zréznicowanej i ztozonej grupy ucznidéw otrzymujacych
ksztalcenie specjalne” (Riggio i McLetchie, 2008, s. 4) oraz jakie warunki musza
by¢ spelnione dla powodzenia tego procesu.

Stowa kluczowe: uczeni gluchoniewidomy, specjalne potrzeby edukacyjne,
ksztalcenie specjalne, formy realizacji ksztalcenia specjalnego, dostosowania,
szanse i zagrozenia

Wprowadzenie

Od kilku lat obserwujemy w Polsce intensywne wysitki, ktérych celem
jest zasymilowanie oséb, w tym dzieci, z niepelnosprawnoscia ze spote-
czenstwem, réwie$nikamiizapewnienie im réwnych szans w dostepie
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do réznych dziedzin zycia spotecznego, miedzy innymi edukacji jako

kluczowego obszaru, a tym samym normalizacja ich zycia. U podloza

tych dziatan lezg akty prawne, a wérdd nich: Konwencja ONZ o Pra-
wach Oséb Niepetnosprawnych z roku 2006, Standardowe Zasady

Wyréwnywania Szans Oséb Niepelnosprawnych opracowane w 1993,
czy Deklaracja z Salamanki - Wytyczne dla Dziatan w Zakresie Specjal-
nych Potrzeb Edukacyjnych z roku 1994. Propagujac okres$lone idee,
akty te zmieniaja §wiadomo$é spoteczna. Z kolei ich ratyfikacja (jak na

przyklad ratyfikacja przez Polske w roku 2012 Konwencji ONZ) zobo-
wigzuje panstwa do podejmowania konkretnych dziatan w kierunku

stworzenia odpowiednich warunkéw dla ich realizacji. Jest to spéjne

z oczekiwaniami wielu stron, w tym samych oséb z niepetnosprawno-
Scig, rodzicéw dzieci niepelnosprawnych i organizacji pozarzadowych

dzialajacych na ich rzecz. W wyniku tych dzialand zmienia sie nasza

rzeczywisto$¢é. W powaznym stopniu dotyczy to takze edukacji, gdzie

dla dzieci z niepelnosprawno$cia, obok ksztatcenia w placéwkach spe-
cjalnych, stwarza sie mozliwo$¢ realizowania nauki takze w placéwkach
integracyjnych (w Polsce od roku 1993) i w systemie edukacji wiaczaja-
cej - w szkotach ogélnodostepnych (w Polsce to rozwigzanie ma swoje

umocowanie w prawie od roku 2010/2011). Tempo tych zmian jest dosé

duze. Z wielu stron odzywaja sie glosy krytyczne, wskazujace na niepo-
kojace rozbiezno$ci pomiedzy zatozeniamii oczekiwaniami a rzeczywi-
stoscig. Warto wiec zastanowi¢ sie nad tym, jak w kontekscie przemian

w dostepie do edukacji i rysujacej sie wyraznie tendencji do edukacji

wiaczajacej ksztattuje sie w naszym kraju sytuacja dzieci z jednocze-
snym uszkodzeniem stuchu i wzroku - gluchoniewidomych. Wraz z ta
refleksja pojawia sie pytanie, jakie szanse stwarza dla tej grupy uczniéw
nowa rzeczywisto$¢ edukacyjna, a jakie niesie ze sobg zagrozenia. Tym

wlasdnie rozwazaniom po$wiecony jest niniejszy artykut.

Dziecko gtuchoniewidome - definicje, specyfika funkcjonowania

Rozpatrywanie sytuacji edukacyjnej dziecka gluchoniewidomego nalezy
rozpocza¢ od wyjasnienia samego terminu dziecko gtuchoniewidome
i przyblizenia obrazu aktualnej populacji dzieci z tym rodzajem nie-
petnosprawnosci, korzystajacych z edukacji.

Dotychczas nie ma przyjetej na §wiecie ani w Polsce jednej, uniwer-
salnej definicji dziecka gluchoniewidomego. W niniejszym artykule
warto zaprezentowacé te, ktére uwzgledniaja kontekst edukacyjny. Wéréd
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nich najczesciej przytaczana jest amerykanska definicja federalna, ktéra
moéwi, ze:

Dzieci gluchoniewidome, to dzieci, ktére z powodu réwnocze-
snego uszkodzenia wzroku i stuchu maja specjalne potrzeby

w zakresie porozumiewania sie, rozwoju i nauki, potrzeby, ktére

nie mogg by¢ zaspokojone w sposéb wlasciwy poprzez specjalne

programy edukacyjne dla dzieci i mtodziezy z uszkodzonym tylko

stuchem, uszkodzonym tylko wzrokiem lub dla innych dzieci ze

sprzezong niepelnosprawnoscia, bez dodatkowej pomocy, sto-
sownej do tej sprzezonej i réwnoczesnej niepetnosprawnosci

(Majewski, 1993, s. 25).

Stosunkowo czesto cytowana jest réwniez niemal identyczna, inna
amerykanska definicja, wypracowana przez Narodowe Centrum Wspar-
cia Merytorycznego (National Technical Assistance Centre - NTAC).
Réwniez ona wskazuje na specyficzne potrzeby dziecka z réwnoczesnym
uszkodzeniem stuchu i wzroku oraz kieruje uwage na ustugi w zakresie
edukacji, podkreélajac (podobnie jak definicja federalna), ze aby zaspo-
koié¢ potrzeby edukacyjne dzieci gtuchoniewidomych, wynikajace ze
wspélistnienia uszkodzenia wzroku i stuchu, konieczne jest zapewnie-
nie wsparcia w postaci ,ustug wykraczajacych poza ustugi dostarczane
dla dzieci z uszkodzonym wytacznie stuchem, uszkodzonym wytacznie
wzrokiem lub majacych inne powazne niepelnosprawnosci” (Miiller,
2006, 8. 3).

Bardzo zblizona do nich jest kolejna amerykanska definicja, opra-
cowana przez Krajowe Konsorcjum do spraw Gtuchoslepoty (National
Consortium for Deaf-Blindness - NCDB), zrzeszajace teoretykéw i prakty-
kéw zajmujacych sie tym zagadnieniem. Mimo podobnego wydzwieku
nieco wyraZniej niz poprzednie definicje wskazuje ona, ze ,dzieci ghu-
choniewidome potrzebujg dostosowanej dla nich edukacji, poniewaz
ze wzgledu na zaburzenia wzroku i stuchu wymagaja przemyslanego
iunikalnego podejscia edukacyjnego, w celu zapewnienia im mozliwosci
osiagniecia pelni rozwoju” (Miles, 2008, s. 1).

Warto zauwazy¢, ze wszystkie powyzsze definicje zwracaja uwage
na fakt, ze edukacja dzieci gtuchoniewidomych jest czyms szczegélnym,
co wynika z wyjatkowej sytuacji, jaka jest wspétistnienie uszkodzenia
stuchu i wzroku. Warto zatem pokrétce jg scharakteryzowac.
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Charakterystyka sytuacji dzieci gtuchoniewidomych

Gluchoslepota jest sytuacja specyficzna; jej konsekwencji nie mozna
sprowadzi¢ do prostego potaczenia skutkéw uszkodzenia wzroku
i skutkéw uszkodzenia stuchu (Ksiazek, 2009). Dziecko z uszkodze-
niem wytacznie stuchu moze wykorzystywaé w kompensacji petno-
sprawny wzrok, a dziecko z uszkodzeniem wylgcznie wzroku moze
wykorzystywaé w tym celu pelnosprawny stuch. Natomiast dziecko,
u ktérego uszkodzony jest zaréwno stuch, jak i wzrok ma ograniczone
(w réznym stopniu) lub wrecz uniemozliwione (w przypadku catkowitej
ghuchoélepoty) mozliwo$ci kompensowania uszkodzenia jednego z tych
zmysiéw przez drugi.

Wyjasnienia wymaga réwniez sam termin gtuchoniewidomy. Whrew
intuicyjnemu rozumieniu nie oznacza on wytacznie dzieci/oséb, ktére
nic nie widza i nic nie styszg. W rzeczywistosci obejmuje znacznie wiek-
sz grupe dzieci z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Wéréd
nich dzieci z cze$ciowg glucho$lepota, u ktérych wystepuje catkowite
uszkodzenie jednego ze zmystéw (wzroku lub stuchu), a cze$ciowe dru-
giego, oraz te, ktére posiadajg pewne mozliwosci zaréwno wzrokowe,
jak i stuchowe (Ksigzek, 2009; Majewski, 1995; Zaorska, 2010).

Wspétwystepowanie uszkodzenia stuchu i wzroku, nawet jesli jedno
z nich lub oba maja charakter uszkodzenia czeSciowego, powoduje, ze
skutki obu tych niepelnosprawnosci naktadaja sie na siebie i wzajem-
nie poteguja. Stad tez gluchoslepote nalezy postrzega¢ jako odrebna,
unikalng niepetnosprawno$éé¢ (Koztowski, 2011; Ksigzek, 2009). Jednak
w wielu krajach, w tym w Polsce, nie jest ona prawnie uznana (choé
przez wiele lat prowadzone byty starania w tym kierunku, zakonczone
jednak brakiem konsensusu).

W konsekwencji uszkodzenia dwéch najwazniejszych zmystéow
dystansowych dziecko gtuchoniewidome jest narazone na szereg utrud-
niel we wszystkich dziedzinach funkcjonowania, przy czym szczegdlna
uwage zwraca si¢ na:

- Ograniczony dostep do informacji z otoczenia. Niemozno$¢é badz
ograniczenia w odbiorze bodZcéw wzrokowych i/lub stuchowych
prowadza do zmniejszenia ilo$ci i jako$ci nabywanych informa-
cji, ktére sa niepelne, fragmentaryczne, a przez to trudne do
polaczenia w cato$é. W przypadku catkowitej gtuchoslepoty sa
one drastycznie zmniejszone - wylacznie do informacji opartych
na dotyku.
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Ograniczenie mozliwo$ci uczenia sie incydentalnego. Utrudnia
to zdobywanie mimowolnie wiedzy/do$wiadczen, w tym uczenia
sie zachowan spotecznych, w trakcie obserwacji innych oséb
w naturalnych, codziennych sytuacjach. Zmienia to charak-
ter ich nabywania. Uczenie sie incydentalne jest zastepowane
nauczaniem celowym, prowadzonym przez inne osoby, z zasto-
sowaniem specjalnych metod (McInnes i Trefry, 1977).
Utrudnienia w nawigzywaniu kontaktu i komunikowaniu
sie. Dziecko gluchoniewidome (gléwnie od urodzenia lub
wezesnego okresu rozwoju) do§wiadcza powaznych probleméw
w nawigzywaniu interakeji z najblizszym otoczeniem, a w szcze-
gblnosci w rozwoju porozumiewania sie (Ksigzek, 2003; Orkan-
-kecka, 1997, 2002; Wisniewska, 201 1). Rozwéj komunikacji jest
podstawowym zagadnieniem w edukacji i rehabilitacji dzieci ze
wspétwystepujacym uszkodzeniem stuchu i wzroku (Majewski,
1995; Zaorska, 2002, 2010).
Utrudnienia w orientacji i samodzielnym przemieszczaniu sie
w przestrzeni. Ograniczenia w zakresie odbioru stuchowo-wzro-
kowego (a w przypadku catkowitej gtuchoslepoty niemozno$é
odbierania tych bodzcéw) z jednej strony powodujg zmniejsze-
nie badz brak motywacji do podejmowania wyzwan, zwigza-
nych z poznawaniem otoczenia, eksperymentowaniem w nim,
a z drugiej znacznie utrudniaja orientowanie si¢ i samodzielne
przemieszczanie w przestrzeni, stanowigc zagrozenie m.in. dla
rozwoju samodzielnosci/niezaleznosci dziecka.

Podsumowujac, nalezy zauwazy¢, ze w wyniku opisanych trudnoéci
u dzieci gluchoniewidomych obserwuje sie rézne problemy, miedzy
innymi:

w nawigzywaniu wiezi z najblizszymi,

w komunikowaniu sie z otoczeniem,

w gromadzeniu wiedzy, wzbogacaniu zasobu pojeé, stownictwa,
w ujmowaniu zwigzkdéw przyczynowo-skutkowych,

w abstrakcyjnym rozumowaniu,

w rozumieniu (i przestrzeganiu) norm spotecznych.

Populacja dzieci gluchoniewidomych, mimo ze jest bardzo nieliczna,
jestjednak silnie zréznicowana, ze wzgledu na wiele czynnikéw. Wsréd
nich wymienia sie:
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- Funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe. Wigze si¢ ono z tym, czy

i jakimi mozliwo$ciami stuchowymi i/lub wzrokowymi dys-
ponuje dziecko w swoim codziennym funkcjonowaniu, tj. w:
poznawaniu $wiata, uczeniu sie/zabawie, porozumiewaniu sie
z otoczeniem i w przebiegu innych aktywnosci (z zastosowaniem
odpowiednich pomocy lub bez nich - jesli nie stosuje ich na co
dzien), niezaleznie od diagnozy medycznej okreslajacej stopiert
uszkodzenia tych narzadéw (Ksigzek, 2009; Majewski, 1995;
Paradowska, 2011). Funkcjonowanie to zalezy m. in. od stop-
nia uszkodzenia obu narzadéw, a takze od umiejetnosci wyko-
rzystania posiadanych ewentualnie mozliwosci stuchowych i/
lub wzrokowych, co zwigzane jest z rehabilitacjg stuchu i/lub
wzroku i stosowaniem odpowiednich pomocy. Ze wzgledu na
to kryterium wymienia sie cztery kategorie dzieci: niestyszace
jednoczes$nie niewidome, niestyszace jednoczeénie stabowidzace,
niewidome jednoczesnie stabostyszace, stabostyszace jednocze-
énie stabowidzace (Ksigzek, 2009; Zaorska, 2010).

Czas pojawienia sie gluchoslepoty. Sytuacja dziecka z gtucho-
$lepota wrodzona, tj. tego, u ktérego gtuchoslepota wystapita
od urodzenia lub we wczesnym okresie zycia (przed nabyciem
jezyka), znacznie sie rézni od sytuacji dziecka z ghuchos$lepota
nabyta (Roedbroe i Janssen, 2006). W tym przypadku dziecko
pelnosprawne, badz z uszkodzeniem wzroku, czy stuchu, u kté-
rego w okresie péZniejszym nastapilo uszkodzenie obu badz
drugiego ze zmystéw, na ogét nabyto juz pewna wiedze o $wiecie,
nawiazalo relacje spoteczne i z reguly opanowato jaka$ forme
komunikacji jezykowej - mowe dzwigkowg lub (jesli dziecko
byto niestyszace) jezyk migowy (Ksigzek i Paradowska, 2012).
Etiologia gluchoslepoty oraz zwigzane z nig wystepowanie
dodatkowych zaburzen w rozwoju. Przyczyny jednoczesnego
uszkodzenia stuchu i wzroku sg zréznicowane, a wiele z nich,
jak na przyklad wczesniactwo czy genetycznie uwarunkowany
zesp6t CHARGE oraz wiele innych zespotéw genetycznych, nie-
sie ryzyko wystapienia dodatkowych nieprawidtowosci. Maja
one niekorzystny wplyw na rozwéj i funkcjonowanie dziecka
gluchoniewidomego. Tymczasem, wedtug doniesiert amery-
kanskich, okoto 90 % dzieci z jednoczesnym uszkodzeniem stu-
chu i wzroku ma dodatkowe ograniczenia, w tym ok. 40 % co
najmniej cztery. Do najczestszych naleza: niepelnosprawnosé
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intelektualna (66%), ruchowa (58%) i (9%) zaburzenia zacho-
wania (Killoran, 2007).

Funkcjonowanie innych zmystéw. Nierzadko, obok probleméw
ze wzrokiem i stuchem, u dzieci gluchoniewidomych wyste-
puja zaburzenia w obrebie funkcjonowania jednego badz kilku
pozostatych zmystéw, na przyklad: smaku, wechu czy zmystu
kinestetycznego. Zubaza to dodatkowo ilo§¢ i jako$¢ odbieranych
przez dziecko informacji z otoczenia, a tym samym utrudnia
mu tworzenie petnego, adekwatnego obrazu rzeczywistosci
(Majewski, 1995).

Mozliwoéci komunikacyjne. Wéréd dzieci gtuchoniewido-
mych panuje olbrzymia rozpieto$¢ umiejetnosci w zakresie
porozumiewania sie i stosowanych przez nie metod komu-
nikacji. Cze$¢ z nich pozostaje na etapie komunikacji przed-
symbolicznej, a cze$¢ komunikuje sie za pomoca réznego typu
symboli. W zalezno$ci m.in. od mozliwosci stuchowo-wzro-
kowych, umystowych i ruchowych bazujg one na symbolach:
tréjwymiarowych, tj. przestrzenno-dotykowych (takich jak na
przyklad realne przedmioty, ich fragmenty badz pismo brajla),
dwuwymiarowych (obrazkowych, jak na przyktad symbole PCS,
PIC, Makaton) lub gestowych (jak na przyktad Makaton czy jezyk
migowy). Moga one reprezentowaé rézny poziom powigzania
z desygnatem, ktdry zastepuja. Pod tym wzgledem wachlarz
stosowanych przez dzieci gluchoniewidome symboli jest réwniez
bardzo szeroki: od konkretnych, ikonograficznych po abstrak-
cyjne. Nieliczne porozumiewajg sie za pomoca mowy dzwieko-
wej (Ksigzek, 2003; Wisniewska, 2011).

Indywidualne cechy osobowe. Cechy, w jakie wyposazone jest
dziecko, moga ulatwiaé badZ utrudniaé jego funkcjonowanie
przez to, jak wplywajg m.in. na zdolno$¢ podejmowania przez
nie réznych wyzwan, wytrwatos¢ w dazeniu do celu, poziom
motywacji czy kontakty interpersonalne. Na przyktad dzieci
gtuchoniewidome z zespolem CHARGE doznaja wielu trudnosci
zwigzanych z zaburzeniami zachowania, powigzanymi z tym
zespolem genetycznym. Wystepuje u nich m.in. upartosé, trud-
nos¢ z przechodzeniem od jednej aktywnosci do drugiej i zwia-
zane z tym ataki agresji (Kennertiin., 2014; Wisniewska, 2011).
Okres rozpoczecia specjalistycznego wsparcia i jego jako$§¢. Moz-
liwie wczednie podjete, odpowiednie oddzialywania wspo-
magajace rozwdj dziecka stwarzaja szanse na optymalne
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wykorzystanie znacznie wiekszej niz w péZniejszym okresie
zycia plastycznosci jego mézgu, a tym samym wiekszej podat-
noéci dziecka na terapie (Cytowska, 2008; Cieszyniska i Korendo,
2008; Gresnigt, 1996). Dzieki temu mozliwa jest najpelniejsza
realizacja jego potencjalu rozwojowego.

- Najblizsze otoczenie dziecka. Podstawowg kwestig jest to, czy
dziecko jest akceptowane przez rodzicédw takim, jakie jest, czy
tez nie. Z postawy rodzicielskiej wynika stosunek rodzicéw do
dziecka i sposéb wychowawczego postepowania z nim (Boczar,
1980; Cudak, 2007; Konarska, 2010; Sekowska, 1995; Ziemska,
1973, 1986). Postawy rodzicéw maja powazny wptyw na ksztatto-
wanie osobowosci dziecka, w tym na stwarzanie najkorzystniej-
szych warunkéw dla jego rozwoju (Boczar, 1980; Ziemska, 1973).

Uczen z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku
w systemie edukacji

Bardzo duze zréznicowanie wérédd dzieci gluchoniewidomych powoduje
ogromna rozpietos¢ ich mozliwosci psychofizycznych oraz specjalnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych (SPE). Pocigga to za soba koniecz-
noéé bardzo powaznej indywidualizacji procesu edukacji (Riggo i McLet-
chie, 2008; Wisniewska, 2011) w ramach tzw. ksztalcenia specjalnego
uczniéw z niepelnosprawnosciami, wymagajacego okreslonej organi-
zacji nauki i metod pracy (Dz. U. 2004 r., Nr 256, poz. 2572 z pézn. zm.;
Dz.U. 20107, Nr228, poz. 1490). Przy tym ,im wigkszy stopien ztozono-
$ciniepelnosprawnosci ucznia ghuchoniewidomego, tym wieksze sa jego
[...] specjalne potrzeby edukacyjne. Tym wieksze wyzwania stawia to
przed placéwka” (Ksiazek i Paradowska, 2012; Paradowska 2011, 5. 195).

Sprawg szczegdlnej wagi jest w tym kontekscie odpowiedni wybér
formy ksztatcenia, ktérego podstawa powinno by¢ dobrze pojete dobro
konkretnego dziecka - ucznia gluchoniewidomego (Paradowska, 2011;
Riggo i McLetchie, 2008). Oznacza to koniecznoéé wyboru takiej formy,
ktéra umozliwi danemu dziecku jak najpelniejszy rozwéj i przygotowa-
nie do zycia, na miare jego potencjalnych mozliwosci (Rutkowski, 2009).
W tej kwestii ostateczng decyzje podejmuja rodzice. Wybér ten nie jest
jednak sprawa prosta, musi by¢ wiec dobrze przemyslany, poprzedzony
rzetelnym rozpoznaniem oferty edukacyjnej, dotyczacej mozliwych
form ksztalcenia i konkretnych placéwek.
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W Polsce dostepne sa dla dzieci z niepetnosprawnoscia, w tym z nie-
pelnosprawnoscig sprzezona (m.in. gtuchoniewidomych), dwie gléwne
formy realizacji ksztalcenia specjalnego: segregacyjnainiesegregacyjna
(Ksigzek i Paradowska, 2012; Szumski, 2010).

Ksztalcenie tzw. segregacyjne dotyczy edukacji w placéwkach spe-
cjalnych. Przy czym w naszym kraju nie ma placéwki specjalnej prze-
znaczonej wytacznie dla dzieci z gluchoslepota (Zaorska, 2002). Istnieja
jednak dwa oddzialy dla dzieci gluchoniewidomych, przy szkotach spe-
cjalnych dla dzieci z uszkodzeniem wzroku (w Bydgoszczy i w Laskach).
Obecnie w oddziatach tych ksztalca sie dzieci z jednoczesnym uszkodze-
niem stuchu i wzroku oraz wystepujaca dodatkowo niepetnosprawno-
Scia intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym.

Cze$¢ uczniéw gluchoniewidomych uczeszcza - w ramach realizacji
ksztalcenia specjalnego - do placéwek specjalnych, przeznaczonych
dla dzieci z uszkodzeniem wzroku (niewidomych lub stabowidzacych),
dla dzieci z uszkodzeniem stuchu (niestyszacych lub stabostyszacych)
czy z niepelnosprawnoscia intelektualng réznego stopnia (dla dzieci
z lekkim stopniem n. i. badZ dla uczniéw z glebszym stopniem n. i. -
umiarkowanym lub znacznym) oraz innych’.

Do form ksztalcenia niesegregacyjnego nalezg natomiast placéwki
integracyjne i placéwki ogélnodostepne - wlaczajace (traktowane przez
czes¢ teoretykow jako szczegdlna wersja ksztalcenia integracyjnego;
por. Szumski, 2010).

Z kazdym z dwéch gtéwnych modeli ksztalcenia specjalnego (segre-
gacyjnym i niesegregacyjnym) wiaza sie tak szanse, jak i zagrozenia dla
ucznia gluchoniewidomego, ktére ponizej zostana zasygnalizowane.

Podstawa niniejszych rozwazan sg z jednej strony akty prawne
(ustawy i rozporzadzenia), regulujace rézne kwestie zwigzane z edukacja
uczniéw z niepetnosprawnoscia; stanowig one przestanki dla zaprezen-
towania szans stwarzanych w edukacji dzieciom ze wspétwystepujacym
uszkodzeniem stuchu i wzroku. Z drugiej strony - sygnaty ptynace od
praktykéw i rodzicéw, wskazujace na rézne problemy doswiadczane
przez gtuchoniewidome dzieci w procesie edukacji; to z nich w najwiek-
szym stopniu wynikaja przestanki dla wskazania istniejacych zagrozen.

1 Dzieci gtuchoniewidome z n.i. w stopniu gtebokim nie sg objete ksztat-
ceniem specjalnym, lecz realizujg obowigzek szkolny i obowigzek nauki przez
uczestnictwo w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych, na podstawie orze-
czenia o potrzebie zajeé rewalidacyjno-wychowawczych (Dz. U. 2013 1., poz. 529).
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Uczen gtuchoniewidomy w szkolnictwie niesegregacyjnym —
analiza sytuacji

W zakresie szans stwarzanych przez ksztalcenie niesegregacyjne
za najistotniejsze mozna uznaé umozliwienie ksztatcenia ucznia
z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego w szkole blisko
miejsca zamieszkania, bez konieczno$ci roztaki dziecka z rodzing
(Dz.U. 20101, Nr 228, poz. 1487 oraz Dz. U. 2013 r., poz. 532). To roz-
wigzanie stwarza jednocze$nie szanse na integracje z pelnosprawnymi
réwiednikami. W rzeczywistosci jednak, w obu rodzajach placéwek nie-
segregacyjnych (integracyjnych i ogélnodostepnych), uczeri ghuchonie-
widomy napotyka czesto obawy i nieche¢ ze strony nauczycieli, uczniéw
iich rodzicéw. Stosunkowo czesto spotyka sie z niezrozumieniem swo-
ich potrzeb i probleméw ze strony oséb z otoczenia szkolnego, ktére
z reguly nie orientuja sie w problematyce gluchoslepoty. Moze doznawa¢
izolacji, szczegblnie w sytuacji, gdy nie postuguje sie w komunikacji
z otoczeniem/réwie$nikami mowsa dZwiekowa czy przejawia trudne,
niezrozumiate dla otoczenia zachowania. Ponadto uczen w placéwce
integracyjnej czesto ma ograniczone relacje wylacznie do kontaktéow
z nauczycielem wspomagajacym; czuje si¢ wiec wyizolowany z grupy,
w ktérej przebywa.

Przepisy méwia, ze uczen z niepelnosprawnoscia, bedac w klasie
integracyjnej, ma zapewnione wsparcie ze strony nauczyciela wspo-
magajacego - wykwalifikowanego w zakresie pedagogiki specjalnej
(Dz.U. 20101, Nr228, poz. 1490). Jednak nauczyciele wspomagajacy sami
czesto doznaja trudnosci w pracy z uczniem gluchoniewidomym. Wynika
to z barku przygotowania do pracy z uczniem z tym rodzajem niepetno-
sprawnosci sprzezonej, z nieznajomosci tematu oraz probleméw napo-
tykanych w komunikacji z nim (Riggo i McLetchie, 2008).

Zgodnie z przepisami wsparcie nauczyciela wspomagajacego jest
mozliwe réwniez w placéwce ogélnodostepnej (Dz. U. 2010 1., Nr 228,
poz. 1490). W tym przypadku aktualnie wymagana jest jednak zgoda
organu prowadzacego placéwke/szkote (w przypadku szkoty podstawo-
wej jest to gmina, a w przypadku gimnazjum i liceum - powiat), ktéra
w praktyce jest niezwykle trudna do uzyskania®.

2 Od stycznia 2016 r. weszly w zycie zapisy, w my$l ktérych przedszkola
i szkoly ogdlnodostepne, gdzie ksztalceniem specjalnym sg objeci uczniowie
z autyzmem, w tym zespolem Aspergera lub niepelnosprawnoscia sprze-
zona (w tym gtuchoniewidomi), s3 zobligowane do zatrudniania dodatkowo
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Ponadto, zgodnie z istniejacymi rozporzadzeniami, placéwka, do
ktérej uczeszcza uczen z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjal-
nego wydanym przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng (PPP),
zobowiazana jest do udzielenia mu pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej (warunki organizowania ksztalcenia i zasady organizowania
pomocy w tym zakresie omawiajg odpowiednie dokumenty, m. in.:
Dz. U. 2004 1., Nr 256, poz. 2572; Dz. U 2010 r., Nr 228, poz. 1490;
Dz.U.2013 1., poz. 532 oraz Dz. U. 2013 1., poz. 957). W tym celu zespét
nauczycieliispecjalistéw przeprowadza wielospecjalistyczng diagnoze
funkcjonowania ucznia. Nastepnie, w oparciu o zalecenia sformutowane
w orzeczeniu z poradni oraz wyniki diagnozy, opracowuje Indywi-
dualny Program Terapeutyczno-Edukacyjny (IPET). Program zawiera
m.in. opis niezbednych dostosowan w zakresie wymagan edukacyjnych
(dotyczacych metod, form oraz srodkéw), umozliwiajacych zaspokojenie
rozpoznanych w diagnozie specjalnych potrzeb rozwojowych i edu-
kacyjnych ucznia oraz jego mozliwosci psychofizycznych, tj. sposéb
realizacji zaleconej dla danego ucznia podstawy programowej. IPET jest
opracowywany przy wspétudziale rodzicéw przez nauczycieli i specja-
listéw, ktérzy sa odpowiedzialni za jego realizacje. Niestety, nauczyciele
i specjalisci pracujacy z dzieckiem w placédwce integracyjnej lub ogél-
nodostepnej sygnalizuja, ze zalecenia zawarte w orzeczeniach wyda-
wanych przez poradnie s3 czesto zbyt ogélne i niewiele z nich wynika
dla konkretnej pracy z dzieckiem. Nie zawsze sg wiec wystarczajaca
podstawg dla tworzenia IPET. Ponadto zwraca sie uwage, ze orzeczenia
dotyczace dzieci gluchoniewidomych wydaja w PPP specjalisci, ktérzy
zazwyczaj nie znajg problematyki, a co za tym idzie specyfiki i potrzeb
ucznia z tg unikalng, ztozonga niepetnosprawnoscia.

Rodzice gtuchoniewidomych uczniéw sygnalizuja, ze ich dzieci nie
zawsze majg zapewnione niezbedne w procesie edukacji dostosowa-
nia. Zdarza sie na przyklad, ze nauczyciel (nawet w szkole integracyjnej)
nie rozumie indywidualnych potrzeb i mozliwosci dziecka, a przy tym
wychodzi z zatozenia, by ,nie faworyzowa¢ gtuchoniewidomego ucznia”,
stad tez nie dba o konieczne dla niego dostosowania w zakresie srodkéw
dydaktycznych i pomocy szkolnych. Nie troszczy sie wiec o zapewnie-
nie dziecku dostepu do podrecznikéw czy materiatéw kserowanych
z odpowiednio powiekszong czcionks, koniecznych do pracy na lek-
cji. Powaznym utrudnieniem w realizacji przez dziecko z uszkodzeniem

nauczycieli posiadajacych przygotowanie z zakresu pedagogiki specjalnej lub
w klasach I-III asystenta badZ pomocy nauczyciela (Dz. U. 2015 ., poz. 1113).
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stuchu i wzroku tresci zawartych w obowiazujacej go podstawie pro-
gramowej jest brak dostosowania do mozliwosci ich rozumienia przez
ucznia. Czesto zawierajg one duzo stownictwa abstrakcyjnego, czy tez
niezrozumialego dla dziecka gluchoniewidomego, wychodzacego daleko
poza ubozszy niz u dzieci widzacych i styszacych zakres jego doswiad-
czen. Z drugiej jednak strony, jak zwraca uwage w swoim Memorandum...
do rzadu Wielkiej Brytanii organizacja Sense (2006, s. 480), dziala-
jaca na rzecz oséb gluchoniewidomych ,im wiecej zmian potrzebuje
dziecko w programie, tym trudniej zaspokoié jego potrzeby [w szcze-
gblnosci - przypis autoréw] w szkole ogélnodostepnej. [...] To nieko-
niecznie sprzyja poczuciu przynaleznosci, a nawet moze by¢ barierg we
wlaczaniu”. Inna, powazng niedogodnoscia zgtaszang przez rodzicéw
jest spotykane czasem ignorowanie przez nauczyciela koniecznosci
stalego korzystania przez niego i dzieci w klasie z nadajnika systemu FM,
w celu umozliwienia uczniowi ghuchoniewidomemu (majacemu pewne
mozliwosci stuchowe) $ledzenia toku lekcji - wypowiedzi nauczyciela
i innych uczniéw. Dodatkowo nauczyciele najczesciej nie orientuja sie
w specyfice ogromnie zréznicowanych potrzeb w zakresie porozumie-
wania sie uczniéw gtuchoniewidomych. Zdarzaja sie réwniez niedosto-
sowania w zakresie zasad oceniania; bywa, ze dziecko gluchoniewidome
otrzymuje same bardzo dobre oceny - mimo ze niczego sie od niego nie
wymaga - i nie czyni specjalnych postepéw. Bywa réwniez przeciwnie -
dziecko, mimo podejmowania duzego, systematycznego i ponadprze-
cietnego wysitku (przy ograniczeniu do minimum czasu potrzebnego
na odpoczynek i przy duzym zaangazowaniu rodzicéw), otrzymuje
stale niskie oceny, ktére demotywuja je do tak ciezkiej pracy. Z kolei
w obszarze dotyczacym wspétpracy z rodzicami - w przygotowywaniu
IPET - rodzice dzieci gluchoniewidomych zglaszaja czasem nieprawi-
diowosci zwigzane z tym, ze mimo istniejacych w przepisach zalecent
nie sa zapraszani przez placéwke do udziatu w diagnozie czy opracowy-
waniu IPET dla ich dziecka®. Glosy rodzicéw wskazuja, ze zdarzajg sie
réwniez nieprawidlowosci w zakresie dostosowania sprawdzianéw czy
egzaminéw. Pomimo Ze uczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
(SPE), w tym ze sprzezona niepelnosprawnoécig wzrokowo-stuchows,

3 Poczawszy od roku szkolnego 2015/2016, przepisy prawne zobowia-
zujg dyrektoréw placéwek, do ktérych uczeszczaja uczniowie z orzeczeniem
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, do informowania rodzicéw o terminie
kazdego spotkania zespotu i mozliwosci uczestniczenia w nim (Dz. U. 2015 1.,
poz.1113).
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ma prawo do niezbednych dostosowari w tym obszarze (Dz. U. 2010,
Nr 228, poz. 1490). Jednak réwniez w zakresie sprawdzianéw czy egza-
minéw nierzadko zdarza sie, ze placéwka (rada pedagogiczna i odpowie-
dzialny za realizacje jej zaleceri dyrektor), a niekiedy nawet Okregowa
Komisja Egzaminacyjna, nie orientuja sie w skali mozliwych dostosowan,
a tym samym nie wykorzystujg w petni elastycznych rozwigzan, jakie
stwarzaja przepisy.

Dla odpowiedniego dostosowania warunkéw nauczania do potrzeb
i mozliwosci ucznia gluchoniewidomego wazna jest m.in. liczebnos¢
klas. O ile przepisy reguluja liczebno$¢ uczniéw w klasie integracyj-
nej, zaznaczajac, ze winna ona miesci¢ sie w przedziale od 15 do 20
uczniéw, w tym 3-5 uczniéw z niepelnosprawnoécia (Dz. U. 2001 1., Nr 61,
poz. 624)*, to brak jasnych wytycznych dla klasy ogélnodostepnej. Zaleca
sie jedynie, aby ksztalcenie na poziomie nauczania zintegrowanego
(klasy I-III szkoty podstawowej) odbywato sie w zespotach klasowych
liczacych nie wiecej niz 26 uczniéw (Dz. U. 2009 ., Nr 4, poz. 17).

Pewne szanse i zagrozenia wiazg sie takze z finansowaniem rézno-
rodnego wsparcia edukacyjnego dla ucznia z niepetnosprawnoscia (na
przyklad zakupu odpowiednich pomocy naukowych). Przepisy stano-
wig, ze dla ucznia z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego
nalicza sie tzw. subwencje o$wiatows; najwyzsza - dla uczniéw z nie-
pelnosprawnoscia sprzezona (w tym gtuchoniewidomych), z autyzmem,
w tym zespotem Aspergera (Dz. U. 2014 1., poz. 1977). Jest ona przeka-
zywana organowi prowadzacemu - samorzadowi, gminie lub powia-
towi, w zaleznosci od typu szkoly (Dz. U. 2003 r., Nr 203, poz. 1966).
W praktyce jednak subwencja nie zawsze jest przekazywana do placéwki
publicznej (w ktérej ksztalcenie pobiera dany uczeni z niepelnospraw-
noécia) lub nie jest przez nig wlasciwie wykorzystywana. Uniemozliwia
to udzielenie mu wlaéciwego wsparcia (IBE, 2014). Nie istnieje jednak
system kontroli wydatkowania subwencji, co sprzyja brakowi odpowie-
dzialno$ci organéw, ktére nig dysponuja’.

4 Odstycznia 2016 r. dopuszczona zostata mozliwo$¢ zmniejszenia liczby
uczniéw za zgoda organu prowadzacego (Dz. U. 2015 1., poz. 1113).

5 Uchwata okotobudzetowa na rok 2015 wprowadzita istotne zmiany
w zakresie przeplywu subwencji oswiatowej naliczanej na ucznia z niepet-
nosprawnoscia. Nowe przepisy zobowiazuja samorzady do wykazania kwoty
subwencji na ucznia z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Zgod-
nie ze zmianami samorzady sa zobowigzane do naliczania i rozliczania kwoty
subwencji, a takze jej zwrotu (czeéci lub catosci) w przypadku jej niewykorzy-
stania. Nadal jednak przepisy nie wymuszaja na samorzadach przekazania
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W przepisach wspomina sie o koniecznosci uwzglednienia w IPET
dla ucznia z niepetnosprawnoscig zajeé rewalidacyjnych (zgodnie z zale-
ceniami zawartymi w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego)
i zajec z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej (zgodnie z zale-
ceniami zespotu). Przy czym minimalna gwarantowana liczba godzin
rewalidacyjnych dla ucznia ze SPE, uczeszczajacego do klasy/szkoty
ogdlnodostepnej lub integracyjnej wynosi 2 g. w tygodniu (Dz. U. 2012 1.,
poz. 204). Czesto jednak nie odpowiada to jego realnym potrzebom. Nato-
miast minimalna liczba godzin pomocy psychologiczno-pedagogicznej
nie jest sprecyzowana (wymiar oraz formy pomocy psychologiczno-

-pedagogicznej sa ustalane przez dyrektora szkoly, na podstawie zale-
cefi szkolnego zespotu opracowujacego IPET). W praktyce, w modelu
niesegregacyjnym, zajecia rewalidacyjne (na przyktad nauka orientacji
przestrzennej, nauka alternatywnych metod porozumiewania sie i inne)
organizowane sa niemal wytacznie w szkotach/oddziatach integracyj-
nych. Szkotly te majg obowigzek zatrudniania specjalistéw i terapeutéw
(Czarnocka i Pulwarska, 2014). Natomiast w placéwkach ogélnodostep-
nych brak specjalistéw prowadzacych tego typu nauczanie®, co powo-
duje, ze zalecone w orzeczeniu zajecia rewalidacyjne najczesciej nie sa
wpisywane w IPET. Oznacza to, ze wsparcie dla ucznia z niepetlnospraw-
noscia ogranicza si¢ w rzeczywistosci w tych placéwkach do dziatan
z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej. Tym samym uczen
z niepelnosprawnoscia (w tym gluchoniewidomy), bedacy uczniem
szkoty ogélnodostepnej, najczesciej nie moze uczestniczy¢ w placéwce
w zajeciach rewalidacyjnych, waznych z punktu widzenia jego potrzeb’.

W celu pomocy szkotom i innym placéwkom odwiatowym, w ktérych
realizowane jest ksztalcenie specjalne (a wiec tez edukacja uczniéw
z niepelnosprawno$cia, w tym gtuchoniewidomych), przepisy wskazuja

subwencji szkolom. Stad tez rola zabiegania o nig nadal lezy w duzej mierze
w gestii rodzicéw i dyrektora placéwki (Dz. U. 2014 r., poz. 1877).

6 0Od 1stycznia 2016 r. namocy znowelizowanych przepiséw zatrudnia sie
specjalistéw (na przyktad rehabilitanta) w szkotach ogélnodostepnych, w kté-
rych uczg sie dzieci i uczniowie posiadajacy orzeczenie o potrzebie ksztatce-
nia specjalnego wydane ze wzgledu na autyzm, w tym z zespolem Aspergera,
lub niepelnosprawnosci sprzezone, w tym gtuchoniewidome (Dz. U. 2015 r.,
poz.1113).

7 0Od roku szkolnego 2015/2016 wprowadzono w zycie zapisy rozporza-
dzenia MEN okreslajace, jakie zajecia rewalidacyjne powinny by¢ w szczegélno-
$ciuwzglednione w indywidualnych programach edukacyjno-terapeutycznych
opracowywanych dla uczniéw niewidomych, niestyszacych, z afazja lub z auty-
zmem, w tym z zespotem Aspergera (Dz. U. 2015 r., poz. 1113).
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trzy typy instytucji systemu kompleksowego wspomagania szkét. Naleza
do nich: poradnie psychologiczno-pedagogiczne (PPP), placéwki dosko-
nalenia nauczycieli (PDN) oraz biblioteki pedagogiczne (MEN, 2014).
Wsparcie to jest niezbedne, gdyz jak wskazuja wyniki badania TALIS
z 2013 . przeprowadzonego w Polsce, jedna z priorytetowych potrzeb
nauczycieli szkét ogélnodostepnych jest doskonalenie umiejetnosci
W pracy z uczniem ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Hernik
iin., 2015). Jednak wielu nauczycieli, ktérzy korzystaja z oferty szkoleri
organizowanych na przyktad przez PDN, i nauczycieli-doradcéw mery-
torycznych jest zdania, ze proponowana oferta nie jest wystarczajaca
i nie znajdujg w niej niekiedy odpowiedzi na konkretne zagadnienia,
zwigzane na przyklad z pracg z dzieémi z problemami w zachowaniu
czy praca z uczniami z réznymi niepelnosprawnosciami. Spowodowane
jest to brakiem odpowiednich kompetencji u 0séb prowadzacych szko-
lenia. Tymczasem, jak wskazuja wyniki ankiety Instytutu Badari Edu-
kacyjnych, wtasnie kompetencje ekspertéw sg uznawane za kluczowe
czynniki warunkujace skuteczno$é wspomagania pracy szkét/przed-
szkoli (IBE, 2015). Nalezy przy tym zauwazy¢, ze nie jest dotychczas
w zadawalajacy sposéb wykorzystywany w tym wzgledzie potencjat
szkoét specjalnych, ktére dysponuja kompetentnymi nauczycielami/ spe-
cjalistami, majacymi bogatg wiedze i do§wiadczenie w pracy z uczniem
z niepetnosprawnos$cia. Aktualnie brakuje wiec nauczycielom realnego
wsparcia ze strony wyznaczonych do tego podmiotéw, w najbardziej
oczekiwanych obszarach®.

Ogélnie mozna powiedzieé, Ze istniejace przepisy otwieraja wiele
mozliwosci w edukacji uczniéw gtuchoniewidomych w szkolnictwie
niesegregacyjnym. Jednak czesto nie s one realizowane w codziennej
praktyce, a niektdére - wymagaja dopracowania.

Uczen gtuchoniewidomy w szkolnictwie segregacyjnym - analiza sytuacji

Réwniez formy segregacyijne ksztalcenia (tj. edukacja w placéwkach
specjalnych, przeznaczonych dla dzieci z okre$lonym rodzajem nie-
pelnosprawnoséci) maja tak zalety, jak i wady, ktére zostang zaprezen-
towane ponizej.

8 Wspomaganie szkéti placéwek bylo realizowane dobrowolnie, natomiast
od 1 stycznia 2016 1. jest obligatoryjne (Dz. U. 2014 1., poz. 1041; Dz. U. 2013 T,
poz. 199; Dz. U. 2013 1., poz. 369).
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Powaznym atutem szkét specjalnych sg kwalifikacje nauczycieli,
ktérzy sa specjalistami - pedagogami specjalnymi, o specjalizacji
zgodnej z profilem placéwki (Dz. U. 2002 r., Nr 155, poz. 1288). Sa to
osoby dobrze przygotowane do pracy z uczniami z danym rodzajem
niepetnosprawnosci; orientujgce sie w problematyce, w specyficznych
potrzebach danej grupy uczniéw, w metodyce pracy z nimi, majace duze
doswiadczenie itp. Niestety, z uwagi na brak systemu przygotowania
surdotyflopedagogéw i takiego kierunku studiéw, wystepuje niedosta-
tek nauczycieli - pedagogéw specjalnych, przygotowanych do pracy
zuczniem ze sprzezona niepelnosprawnoscia stuchu i wzroku - ghucho-
niewidomym. Powoduje to, ze nauczyciele/specjalisci z przygotowaniem
do pracy z uczniem z niepelnosprawnoscia jednorodna, na przyktad
z uszkodzeniem wzroku czy z uszkodzeniem stuchu lub z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, stosujg w pracy z dzieckiem gluchoniewi-
domym (tj. ze specyficzng, unikalng niepelnosprawnoécia sprzezona)
metody pracy przewidziane dla uczniéw z danym rodzajem niepet-
nosprawnosci jednorodnej lub intuicyjnie je modyfikuja - jednak nie
zawsze wlasciwie (Zaorska, 2007). Obecnie sytuacja w zakresie przy-
gotowania specjalistéw do pracy z uczniem ze wspétwystepujacym
uszkodzeniem stuchu i wzroku ulega pewnej poprawie (choé¢ nadal
nie jest rozwigzana systemowo). Na nielicznych uczelniach (miedzy
innymi: Akademii Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytecie Warminsko-
Mazurskim, Uniwersytecie Mikotaja Kopernika), na pojedynczych kie-
runkach studiéw, pojawiaja sie tre$ci przedmiotowe dotyczace wsparcia
w rozwoju dzieci gtuchoniewidomych oraz problematyki dorostych
o0s6b gtuchoniewidomych.

Kolejna zaleta systemu segregacyjnego jest fakt, ze w placéwkach
tych zatrudniani sg specjalisci przygotowani do prowadzenia réznego
rodzaju zaje¢ rewalidacyjnych i oferta tych zaje¢ jest szeroka.

Czesto jednak placéwki te sg oddalone od miejsca zamieszkania
dziecka i uczeszczanie do nich wigze sie z koniecznoscig rozigki
zrodzingiinnymi waznymi dla dziecka osobami z otoczenia, co stanowi
powazne utrudnienie. Ponadto edukacja przebiega tu w warunkach
izolacji od szerokiego $rodowiska spotecznego, w otoczeniu ztozonym
wytacznie z ucznidéw z niepelnosprawnosécia. Nie jest to wiec naturalne
$rodowisko dziecka.

Zaleta ksztalcenia segregacyjnego (przebiegajacego w placéwkach
specjalnych) s3 niewatpliwie mato liczne zespoty klasowe, o zrézni-
cowanej liczbie uczniéw, w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawno-
$ci. Najmniej liczne klasy (od 2 do 4 uczniéw) przewiduje sie dla dzieci
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z autyzmem i z niepelnosprawno$ciami sprzezonymi (Dz. U. 2001 r.,
Nr 61, poz. 624), w tym ze wspStwystepujacym uszkodzeniem stu-
chu i wzroku. Stwarza to warunki do wiekszej indywidualizacji pracy
z dzieckiem. Jednak przepisy te nie rozwiazuja catkowicie problemu
ksztalcenia tej grupy uczniéw. Uczen gtuchoniewidomy (w szczegél-
nosci z gluchoslepota wystepujaca od urodzenia czy catkowicie pozba-
wiony wzroku i stuchu) czesto potrzebuje pracy w systemie jeden na
jeden (Riggo i McLetchie, 2008). W praktyce jest to trudne do realizacji
nawet w tak matym zespole klasowym.

W kazdym z wymienionych, szczegétowych rodzajéow ksztalcenia
(ogblnodostepnym, integracyjnym i specjalnym) moze byé realizowana
forma nauczania indywidualnego ucznia gtuchoniewidomego. Ozna-
cza to w praktyce znacznie mniejsza liczbe godzin zaje¢ edukacyjnych
w tygodniu na realizacje programu. Jednocze$nie wigze sie z ryzy-
kiem izolacji dziecka od réwiesnikéw, o ile forma ta nie jest potaczona
z mozliwoscia jego uczestnictwa w wybranych zajeciach edukacyjnych
z innymi uczniami w klasie.

Zakonczenie

Podsumowujac, nalezy stwierdzié, ze przemiany w dostepie do edukacji
uczniéw z niepelnosprawnos$cia oraz towarzyszace im liczne rozwia-
zania legislacyjne stwarzaja pewne szanse edukacyjne dla uczniéw
gtuchoniewidomych, choé towarzysza im réwniez okreslone zagrozenia,
wynikajace m. in. z trudnos$ci w realizacji przepiséw w codziennej prak-
tyce. Przy czym wlaéciwie w obu (gléwnych) rodzajach ksztalcenia, nie-
segregacyjnym (ogélnodostepnym i integracyjnym) oraz segregacyjnym
(specjalnym), wystepuja trudnosci w edukacji dzieci gtuchoniewido-
mych. Wynika to ze szczegélnej ztozonosci problematyki gluchosle-
poty i koniecznosci wyjatkowej indywidualizacji procesu ksztatcenia
uczniéw gluchoniewidomych, stanowigcych najbardziej zréznicowang
grupe objeta ksztalceniem specjalnym (Riggio i McLetchie, 2008).

Nalezy mie¢ swiadomos¢, ze ksztalcenie dzieci gluchoniewido-
mych (wéréd ktérych wiekszosé stanowia dzieci gtuchoniewidome od
urodzenia lub wczesnego dziecifistwa, majace czesto dodatkowe pro-
blemy) wymaga wysokiej jakosci ustug edukacyjnych i odpowiednich
postaw, niezaleznie od formy, w jakiej jest realizowane. Dotycza one
w szczegdlnosci:
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- odpowiednio przygotowanych specjalistéw, znajacych proble-
matyke dziecka gluchoniewidomego; potrafigcych adekwatnie
ocenié¢ w procesie diagnozy potrzeby edukacyjne i mozliwosci
danego danego ucznia (Silberman i in., 2004) oraz wtasciwie
zaplanowaé dziatania wspierajace (Riggio, 1999; Riggio i McLet-
chie, 2008);

- indywidualizacji procesu ksztalcenia, tj. dopasowania metod,
form oraz tresci programowych do potrzeb i mozliwosci kon-
kretnego ucznia ze wspétwystepujacym uszkodzeniem stuchu
i wzroku;

- odpowiednio dostosowanych materialéw i pomocy dydak-
tycznych;

- dostosowania metod komunikacji do potrzeb i mozliwosci
danego ucznia gtuchoniewidomego;

- wiasciwych postaw w $rodowisku szkolnym - zrozumienia,
otwartoéci oraz zyczliwosci (zaréwno ze strony dyrekcji, nauczy-
cieli, uczniéw, jak i ich rodzicéw).

Generalnie mozna sie spodziewad, ze w szkole, ktéra nie jest wlasci-
wie przygotowana do wspomagania rozwoju dziecka niepelnosprawnego
(tu - gluchoniewidomego), bedzie sie ,, pogtebiaé jego niepelnosprawnosé
edukacyjna oraz poczucie nizszoéci i bezradnoéci” (Rutkowski, 2009,
s. 388).

W nawigzaniu do powyzszej wypowiedzi i nastepujacych w Polsce
przemian edukacyjnych, w tym mozliwosci ksztalcenia specjalnego
dziecka z niepelnosprawnoscia w edukacji wlaczajacej (obok edukacji
w placéwkach integracyjnych i specjalnych), warto zwrécié uwage na
wypowiedz Mittlera (2000), ktéry podkre§la, ze wigczanie nie polega
na umieszczaniu dzieci w szkotach ogélnodostepnych, ale na zmianie
samych szkét, tak aby odpowiadaty lepiej potrzebom dzieci. W kontekscie
tej refleksji niepokoja wyniki badaii NIK (2013) na temat ksztalcenia
uczniéw z niepelnosprawnosciami o specjalnych potrzebach eduka-
cyjnych, przeprowadzonych wéréd 1800 nauczycieli z réznego typu
szkét. Swiadcza one o braku faktycznego przygotowania szkét ogélno-
dostepnych do pracy z uczniem z niepelnosprawnoécia (w opinii 42%
ankietowanych) oraz braku otwartoéci nauczycieli na przyjecie tej grupy
uczniéw. Az 75% badanych stwierdzilo, ze dzieci z niepetnosprawno-
$ciami powinny uczeszczaé do szkét specjalnych, a jedynie zdaniem 17%
powinny mie¢ dostep do szkét ogélnodostepnych.
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Poniewaz ostatecznie - jak juz wspomniano - wybér placéwki, do
ktérej dziecko bedzie uczeszczal, spoczywa na rodzicach, wazne jest,
by byt on przemy$lany i podyktowany jego dobrem. Oznacza to koniecz-
nos$¢ wyposazenia rodzicéw we wszelkie niezbedne informacje ,w celu
podjecia przez nich $wiadomej, opartej o rzetelng wiedze decyzji” (Sense,
20086, s. 484). Wiaze sie to réwniez z konieczno$cia zapoznania ich
z przystepnie opracowanymi przepisami regulujacymi rézne kwestie
dotyczace ksztalcenia ucznia z niepetnosprawnoécia (w tym z niepet-
nosprawnoscia ztozona). Przed podjeciem ostatecznej decyzji rodzice
powinni tez dobrze poznaé dang placéwke pod katem mozliwosci zapew-
nienia przez nig odpowiedniej jako$ci ustug edukacyjnych dla dziecka
i otwarto$ci na przyjecie ucznia gluchoniewidomego.

Ogdlnie mozna stwierdzi¢, ze obserwujac przemiany edukacyjne
w naszym kraju, niekiedy odnosi sie wrazenie, iz rzeczywisto$¢ nie idzie
w parze ze zmianami legislacyjnymi; istnieje zauwazalny rozdzwiek
miedzy nimi. Nie ma mozliwo$ci odwrotu od obecnego kierunku zmian
w polityce o§wiatowej, w ktérej niektére dziatania wymagaja jednak
dopracowania. Nie ulega réwniez watpliwosci, ze konieczna jest poprawa
jej faktycznej realizacji.

W tym kontekscie za pozytywne zjawisko (szanse) nalezy uznaé
wysitki podejmowane przez decydentéw (MEN) w celu realizacji posta-
nowient Konwencji ONZ, a tym samym zapewnienia lepszych warunkéw
edukacji dla uczniéw z niepelnosprawnoscia. Ich wyrazem sa stale
nowelizowane (szeroko konsultowane) rozporzadzenia, ktére prébuja
wychodzié¢ naprzeciw zglaszanym przez zainteresowane podmioty
problemom. Z drugiej jednak strony szybko$¢ zmian i zwigzane z tym
coraz to nowe przepisy stanowia pewne zagrozenie - powoduja trudnosé
w nadazaniu za dokonywanymi przeksztaltceniami, tj. w orientowa-
niu sie w aktualnej sytuacji prawnej. Stanowi to powazne utrudnienie
zaréwno dla rodzicéw, jak i réznych innych podmiotéw, ktérych bez-
posrednio (czy tez posrednio) dotycza. Sytuacja ta moze dodatkowo
zniechecaé nauczycieli i dyrektoréw placéwek do nowych idei.

Wydaje sie, ze powoli rysuje sie szansa na zmiane rzeczywisto$ci
na bardziej przychylna dla ucznia gtuchoniewidomego, sprzyjajaca
realizacji wspomnianych postulatéw. Powyzsze rozwazania wskazuja
jednak, ze proces ten wymaga jeszcze wiele czasu pomimo stale podej-
mowanych w tym kierunku dziatan.
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Access of the deafblind children to various forms of education - chances and risks
Summary

This article is an attempt to synthesize the Polish experience in the field
of segregated and general education of an unique group of students with
multiple disabilities - deafblind. The way to make this synthesis leads by ana-
lyzing the opportunities and dangers faced (currently) in each of the two
(main) models of education by students with simultaneous hearing and vision
disability. The basis for these considerations are, on the one hand, the existing
(and constantly revised) law regulations concerning special education (rep-
resenting some chances in the education of these children), and on the other -
the realities (which represent the various threat) faced by deafblind children
and their parents in the school practice. At the same time this article indic-
ates how great challenge is to educate this low incidence and simultaneously

“the most diverse and complex group of students receiving special education
services” (Riggio i McLetchie, 2008, s. 4) and what conditions must be met for
the success of this process.

Keywords: deafblind student, special educational needs, special education,
forms of implementation of special education, adaptations, chances and risks
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Specyfika nauczania orientacji przestrzenne)
| poruszania sie 0s6b gtuchoniewidomych

Streszczenie

Niniejszy artykut koncentruje sie na rozwazaniach dotyczacych tego, czy i jaka

jest réznica w nauce orientacji przestrzennej i poruszania sie oséb catkowi-
cie gtuchoniewidomych i os6b niewidomych i stabowidzacych dobrze stysza-
cych. Jak podkreslaja rézni autorzy (Hill i Ponder, 1976; Lolli, Sauerburger

iBourquin, 2010), pomimo Ze zasadnicze cele i strategie oraz techniki stosowane

w orientacji przestrzennej sg analogiczne, istnieje jednak czesto koniecznosé

ich dostosowania, a wiec modyfikacji do potrzeb i mozliwo$ci os6éb gtuchoniewi-
domych, tj. 0s6b, u ktérych obok uszkodzenia wzroku wystepuje jednoczesnie

uszkodzenie stuchu.

Alternatywne techniki i strategie majg zapewni¢ osobom gluchoniewido-
mym mozliwie efektywne i bezpieczne, a przy tym wzglednie samodzielne
orientowanie sie i poruszanie w przestrzeni. Zauwaza sie jednak brak wiedzy
na ten temat (Sauerburger, 1993; Lolli, Sauerburger i Bourquin, 2010). Wynika
z tego konieczno$¢ jej popularyzowania przez doswiadczonych w tym zakresie
instruktoréw orientacji przestrzennej we wspétpracy z Towarzystwem Pomocy
Gtuchoniewidomym - jedyna organizacjg w Polsce powolang do dziatar na rzecz
os6b gluchoniewidomych.

Stowa kluczowe: orientacja przestrzenna i poruszanie sie, OiP, osoby gtucho-
niewidome, funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe, zréznicowanie, specyfika,
modyfikacje standardowych technik i strategii
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Wprowadzenie

Zrozumienie wlasnej lokalizacji w danym otoczeniu i umiejetnosé
samodzielnego przemieszczania sie w rézne, zaplanowane wczesniej
miejsca to jeden z podstawowych elementéw niezaleznego funkcjonowa-
nia. Tymczasem ta wtasnie sfera samodzielno$ci jest jedna z najbardziej
zagrozonych w przypadku oséb z uszkodzeniem dwéch najwazniej-
szych dla czlowieka zmystéw - wzroku i stuchu, tj. oséb gtuchoniewi-
domych. Dlatego tez nauka orientacji przestrzennej i poruszania sie jest
jednym z gtéwnych celéw w pracy z tymi osobami.

W niniejszym artykule skoncentrujemy si¢ na rozwazaniach doty-
czacych tego, czy wystepuje i na czym polega specyfika w nauczaniu
orientacji przestrzennej oséb ze wspdtwystepujacym uszkodzeniem
stuchu i wzroku (gtuchoniewidomych), w kontekécie specyfiki ich funk-
cjonowania, oraz jakie wynikajg z tego wnioski.

W ponizszych rozwazaniach, obok sformutowania orientacja prze-
strzenna i poruszanie sig, zamiennie bedzie stosowany termin orientacja
przestrzenna oraz skrét OiP, przyjety w polskiej literaturze przedmiotu.

Nauczanie orientacji przestrzennej - rys historyczny

Warto zauwazy¢, ze cho¢ nauka orientacji przestrzennej i poruszania sie
jest dzisiaj jednym z filaréw rehabilitacji podstawowej 0séb z uszkodze-
niem zmystu wzroku, w tym takze gtuchoniewidomych, jej poczatki nie
sa tak odlegte, bo siegaja XX wieku. Wtedy wlasnie zostata wprowadzona
(poczatkowo we Francji) biata laska, ktéra najpierw petnita jedynie
funkcje sygnalizacyjng (Kwapiszowie, 1990). Natomiast wprowadzenie
lekkiej, dtugiej biatej laski oraz wypracowanie technik orientacji prze-
strzennej i poruszania sie, a takze metodyki nauczania w tym zakre-
sie mialo miejsce po drugiej wojnie swiatowej. Przyczynit si¢ do tego
znaczny wzrost liczby 0séb ociemniatych - amerykanskich weteranéw
wojennych. Z kolei pierwszy program szkolenia instruktoréw orientacji
przestrzennej, ukierunkowany na nauczanie oséb niewidomych, zostat
wprowadzony w roku 1961. Miato to miejsce réwniez w USA (Kwapisz
i Kwapisz, 1986; Kwapiszowie, 1990). W Polsce pierwszy kurs orien-
tacji przestrzennej zostal zorganizowany w roku 1979; prowadzit go
m.in. prof. S. Suterko z zespotu dr. R. Hoovera - autora techniki porusza-
nia sie z biatg laska. W roku 1983 nauka orientacji przestrzennej zostata
wigczona przez profesor Jadwige Kwapisz (uczestniczke ww. kursu) do
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programu ksztatcenia w Wyzszej Szkole Pedagogiki Specjalnej im. Marii
Grzegorzewskiej w Warszawie (dzisiaj Akademii Pedagogiki Specjalne;).

Z czasem grupa uzytkownikéw technik i strategii OiP poszerzyta
sie. Przyczynil sie do tego z jednej strony wzrost powszechnosci jej
nauczania, a z drugiej wieksze zréznicowanie grupy oséb z niej korzy-
stajacych. Wzrost wiedzy na temat pozytywnej roli ¢wiczenia wzroku -
w tym gléwnie praca Natalii Barragi - pomogly w poszerzeniu nauki
OiP o programy nauczania oséb stabowidzacych (Apple, Apple i Blasch,
1986).

Dzi$ z nauki OiP korzystajg takze osoby niewidome i stabowi-
dzace z dodatkowymi zaburzeniami czy problemami, w tym: chore na
cukrzyce, po amputacji, z porazeniem mézgowym, niepelnosprawnoscia
intelektualna czy z wystepujacym obok uszkodzenia wzroku uszko-
dzeniem stuchu, tj. gluchoniewidome. Jeszcze do niedawna uwazano
jednak, ze osoby z ta niepelnosprawno$cia nie sa w stanie samodzielnie
sie przemieszczaé. Prze$§wiadczenie to bylo zakorzenione tak gteboko, ze
nawet tak wyksztalcona i wybitna gluchoniewidoma, jak Helena Keller
(1880-1968) nigdy nie przemieszczala sie samodzielnie (Cioffi, 1995).

Orientacja i poruszanie sie w przestrzeni - znaczenie pojecia i zasadnicze
cele nauczania w kontekscie osdb gtuchoniewidomych

Orientacja przestrzenna i poruszanie sie obejmuje - jak wskazuje
nazwa - dwa podstawowe aspekty: orientacje w przestrzeni oraz poru-
szanie sie (Kwapiszowie, 1990; Cioffi, 1995).

Orientacja w przestrzeni to zdolno$¢ rozeznania wtasnej lokalizacji
w danym otoczeniu, tj. okrelenia, gdzie (w jakim miejscu w przestrzeni)
aktualnie sie znajduje (gdzie jestem?), a takze podejmowania decyzji,
gdzie planuje sie przemiescié¢ (gdzie jest méj cel?) i wyznaczenia marsz-
ruty, czyli trasy (jak doj$¢ do obranego celu?).

Poruszanie sie (wcze$niej czesto okre$lane mianem lokomocji) ozna-
cza zdolno$é zmiany wlasnego potozenia w przestrzeni (przemieszcza-
nie sie) z miejsca, w ktérym sie jest, na miejsce, w ktérym ma sie ma
zamiar by¢ (Majewski, 1995). W procesie tym istotne s3 miedzy innymi
umiejetnosci w zakresie: koordynacji ruchowej, réwnowagi, utrzymania
prawidlowej postawy, zachowania rytmicznego, zsynchronizowanego
chodu, utrzymania obranego kierunku marszu, dokladnego wykony-
wania zwrotéw i inne (Kwapiszowie, 1990).
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Tym samym orientacja w przestrzeni i poruszanie si¢ angazuje dwa
powigzane ze sobg procesy: proces poznawczy (czyli orientacje w prze-
strzeni, ktéra jest wypadkows percepcji zmystowej i takich proceséw
jak uwaga, spostrzegawczo$¢, pamieé, wyobraznia) i proces fizyczny
(poruszanie sie/przemieszczanie sie w przestrzeni). Oba te procesy
sa jednakowo istotne, stad tez utrudnienia, ktére napotyka osoba gtu-
choniewidoma w obrebie ktéregokolwiek z nich, przektadajg sie na
utrudnienia w efektywnej realizacji przez nig celu gtéwnego, jakim jest
mozliwie samodzielne, bezpieczne i efektywne przemieszczenie sie.

Niektdrzy autorzy zwracaja uwage na fakt, ze w przypadku oséb gtu-
choniewidomych istotny jest jeszcze trzeci, integralny aspekt orientacji
przestrzennej - dotyczacy umiejetno$ci w zakresie komunikowania sie
z otoczeniem (Cioffi, 1995). Wynika to ze szczegélnych utrudnieri, na
jakie napotykaja w tym zakresie osoby gluchoniewidome.

Zasadnicze cele stawiane w ramach nauki OiP oséb gluchoniewi-
domych sg zbiezne z tymi, jakie wyznaczane sg w przypadku oséb
niewidomych i stabowidzacych. Podstawowym zadaniem jest wiec
wsparcie w nabywaniu i podnoszeniu kompetencji, niezbednych dla
orientacji w przestrzeni i samodzielnego, bezpiecznego poruszania
sie w niej. Realizacja tego celu jest podstawa dalszych sukceséw i nie-
zaleznosci (Gense i Gense, 2004). Nabycie tych umiejetnoéci, a tym
samym uzyskanie samodzielnosci, nawet w niewielkim zakresie, ma tez
wazne konsekwencje psychologiczne - wplywa na pozytywnga zmiane
obrazu samego siebie, a zatem na lepsze samopoczucie i w rezultacie na
podniesienie jakoéci zycia (Cioffi, 1995). Opanowaniu tych umiejetno-
Sci stuza odpowiednie techniki i strategie. Obejmuja one na przyklad:
technike trailingu (wodzenia reka wzdtuz $ciany w celu np. utrzymania
réwnolegtego kierunku marszu wzdtuz jakiej$ powierzchni), techniki
poruszania sie z przewodnikiem, techniki ochronne, techniki poru-
szania sie z bialg laska, z wykorzystywaniem wskazéwek ptynacych
z otoczenia tzw. punktéw i wskazéwek orientacyjnych, czyli réznorod-
nych bodzcéw - dzwiekowych, wzrokowych, dotykowych, wechowych,
niezbednych dla okreslenia aktualnej lokalizacji (Gense i Gense, 2004).

Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na to, iz bardzo duze zréznicowanie
wewnatrz grupy oséb gtuchoniewidomych sprawia, ze te zasadnicze cele
nabieraja okreslonej specyfiki w odniesieniu do réznych grup oséb z jed-
noczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu. Fakt, ze populacja oséb gtu-
choniewidomych jest wyraznie zréznicowana, oznacza bowiem znaczna
rozpieto$¢ potrzeb i mozliwosci w tej grupie, w kazdym zakresie, w tym
réwniez w orientacji i poruszaniu sie w przestrzeni. Dwa zasadnicze
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czynniki, ktére tak mocno réznicuja te relatywnie niewielkg grupe oséb,
to czas wystapienia gtuchoélepoty (powiazany z jej przyczyna) oraz
stopieni uszkodzenia kazdego ze zmystéw - wzroku i stuchu (zwigzany
z mozliwoécig ich wykorzystywania w codziennym funkcjonowaniu).

Czas wystapienia sprzezonego uszkodzenia wzroku i stuchu dzieli
populacje gtuchoniewidomych na dwie podstawowe grupy oséb: z wro-
dzong gluchoslepota i z gtucho$lepota nabyta. Grupy te znajduja sie
w odmiennej sytuacji pod wzgledem wiedzy, jaka dysponuja o §wiecie,
w ktérym zyja, w tym réwniez przestrzeni, gdzie sie poruszaja. Znaj-
duje to odzwierciedlenie w realizacji specyficznych celéw w ramach
nauki orientacji przestrzennej. W odniesieniu do oséb z wrodzona
ghuchoslepota (w ktérej tutaj zdecydowanie przewazaja dzieci) nauka
orientacji i poruszania si¢ w przestrzeni, a tym samym pomoc w 0sig-
gnieciu przez nie mozliwie najwyzszego poziomu niezaleznosci jest
nierozerwalnie zwigzana z naczelnym celem pracy z nimi, jakim jest
przekazanie wiedzy o nich samych, o tym, co je otacza, o zachodzacych
zjawiskach itp. (Martinez, 1998). Cel ten realizowany jest w oparciu
o zasoby, jakimi dysponuja - zmystowe, intelektualne, motoryczne
i wszelkie inne. Zasoby te s jednak bardzo czesto dodatkowo ogra-
niczone przez wystepujace w tej grupie - obok uszkodzenia wzroku
i stuchu - dodatkowe niepelnosprawnosci; dotyczy to az 90% dzieci
ghuchoniewidomych (Killoran, 2007; Paradowska, 2011). Sytuacja ta jest
zwigzana z dominujacymi w tej grupie oséb gluchoniewidomych przy-
czynami gluchoslepoty, wéréd ktérych mozna wymienié na przyktad:
weze$niactwo, zesp6t CHARGE, inne rzadkie genetyczne zespoly stu-
chowo-wzrokowe czy zesp6t Downa (Killoran, 2007; Paradowska, 2011).

Jak zauwazaja Cyrus (1993) i Majewski (1995), nauczenie tych
dzieci orientacji i poruszania sie w przestrzeni wymaga specyficznego
podejécia.

Odmienna pod tym wzgledem sytuacja wystepuje w grupie oséb
gtuchoniewidomych z nabytg gluchos$lepota, a wiec tych, ktére wezes-
niej widziaty i styszaly, a z czasem utracity oba te zmysty (réwnoczeénie
badZ niezaleznie od siebie), i tych, ktére od urodzenia miaty uszkodzony
w jakims stopniu jeden ze zmystéw - wzrok lub stuch - lecz drugi z nich
byt do pewnego momentu sprawny. Osoby te przed utrata sprawnosci
funkcjonowania obu zmystéw nagromadzily juz pewien zaséb wiedzy
o $wiecie. Cze$¢ z nich, w oparciu o dwa podstawowe zmysty - wzroku
i stuchu (osoby wcze$niej widzace i styszace). Natomiast inne (te, ktére
dodwiadczyly uszkodzenia drugiego zmystu w péZniejszym okresie
zycia) w oparciu o jeden z nich - zmyst stuchu (osoby z uszkodzonym od
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urodzenia lub wczesnego dziecifistwa zmystem wzroku) badz w oparciu
o zmyst wzroku (osoby z uszkodzonym od urodzenia lub wczesnego
dziecifistwa zmystem stuchu). Osoby z glucho$lepota nabyta wyko-
rzystuja wiec w duzej mierze wiedze o swiecie zgromadzong przed
wystapieniem uszkodzenia obu zmystéw (Majewski, 1995). Nabyly one
réwniez szereg umiejetnosci i dodwiadczen, na czym réwniez bazuja
dalej, juz jako gtuchoniewidome.

Nalezy nadmienié, ze do grupy oséb z nabyta gluchoslepota naleza
réwniez te z genetycznie uwarunkowanym, dziedziczonym recesyw-
nie zespolem Ushera, stanowigce okoto potowe (50%) populacji oséb
z ghucho$lepota nabyta (Méller, 2007). Wystepuje u nich od urodzenia
réznego stopnia uszkodzenie stuchu, natomiast uszkodzenie wzroku
manifestuje sie w p6Zniejszym okresie zycia, tj. mniej wiecej w czasie
dojrzewania - przed lub po nim’.

Celem pracy z osobami z nabyta gtucho$lepota, w tym - jak wskazuja
badania - coraz liczniejsza grupa oséb starszych (Mortensen, 2006),
jest przywrécenie mozliwe pelnej samodzielno$ci w réznych sferach
zycia. Dokonuje si¢ to miedzy innymi przez nabywanie nowych i dosko-
nalenie posiadanych umiejetno$ci w zakresie orientacji i samodzielnego
poruszania si¢ w przestrzeni, z wykorzystaniem specjalnych technik
i strategii.

Zaréwno jednak dzieci gtuchoniewidome, jak i osoby z nabyta
gtuchoslepota musza uczy¢ sie rozumieé swoje otoczenie w oparciu
o ograniczone iloSciowo i znieksztatcone jakosciowo informacje wzro-
kowe i stuchowe (Grassick i Steer, 2009). Mozliwosci ludzi gtuchonie-
widomych w tym zakresie, tj. ich funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe
jest (jak wezesniej wspomniano) zréznicowane. W grupie tej sa osoby,
ktére nie dysponuja uzytecznymi mozliwo$ciami wzrokowymi ani stu-
chowymi - catkowicie gtuchoniewidome - i takie, ktére sa gluchonie-
widome czeéciowo, tj. dysponuja pewnymi (bardzo zréznicowanymi

9 Osoby z zespotem Ushera, z racji, ze jest to zesp6t uwarunkowany gene-
tycznie, byly niegdy$ klasyfikowane jako osoby z wrodzona gluchoslepota. Jednak
obecnie, ze wzgledu na fakt, iz uszkodzenie wzroku dotacza sie u nich péz-
niej - w typie I przed okresem dojrzewania, a w typie II po tym okresie (Méller,
Kimberling, Davenport, Priluck i White, 1989), a wiec funkcjonuja przez pewien
czas jako osoby z uszkodzonym wylacznie stuchem, a tym samym znajduja sie
w odmiennej sytuacji poznawczej niz dzieci z uszkodzeniem stuchu i wzroku
od urodzenia lub wczesnego dziecinistwa - sa klasyfikowane jako osoby z ghu-
choslepota nabyta (http://www.cdbabc.ca/deafblindness/causes.html#usher).
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indywidualnie) mozliwo$ciami wzrokowymi badZ stuchowymi czy tez
w zakresie obu tych zmystéw.

Nalezy jednak mieé¢ swiadomo$¢, ze nawet niewielkie uszkodzenie
w obrebie ktérego$ z tych dwédch zmystéw, w polaczeniu z (nawet nie-
znacznym) uszkodzeniem drugiego, stawia osobe dotknieta sprzezonym
uszkodzeniem wzroku i stuchu w szczegélnie trudnej sytuacji (Moss,
1997). W przypadku ludzi catkowicie gtuchoniewidomych §wiat wokét
nich jest zawezony do zasiegu ich reki. Jednak nawet osoby z czeSciowa
gtuchos$lepota napotykaja na szereg ograniczen, utrudnien czy unie-
mozliwien, na skutek tego, ze uszkodzenie w obrebie jednego ze zmy-
stéw nie moze by¢ kompensowane w petni przez drugi zmyst - réwniez
uszkodzony.

W rezultacie tak silnego zréznicowania wérdd oséb ze wspétwyste-
pyjacym uszkodzeniem stuchu i wzroku, bedacego wynikiem oméwio-
nych powyzej czynnikéw, zaréwno potrzeby, jak i mozliwo$ci oraz cele
szczegblowe, stawiane w nauce orientacji przestrzennej i poruszania
sie, nalezy ocenia¢ i ustanawia¢ bardzo indywidualnie. Dennis Lolli
(1986) zaproponowat sporzadzenie tabeli, pomocnej w ustalaniu zindy-
widualizowanych celéw (tabela 1). Mozna w niej zebraé najistotniejsze
dla instruktora orientacji przestrzennej informacje, dotyczace czasu
uszkodzenia stuchu i wzroku oraz posiadanych mozliwosci stuchowo-

-wzrokowych osoby gluchoniewidomej. Tabela ta moze stuzyé réwniez
zbieraniu informacji na temat dodatkowych niepetnosprawnosci/zabu-
rzen wystepujacych u osoby gtuchoniewidomej.

Tabela 1. Informacje podstawowe na temat osoby gtuchoniewidome;j

StUCH WZROK
Wrodzone uszkodzenie v
zespét chorobowy nazwa: cukrzyca 4
catkowita/funkcjonalna utrata v
czesciowa utrata v
dodatkowe niepetnosprawnosci / zaburzenia: neuropatia cukrzycowa

Zrédto: Lolli D. A., 1986. Modyfikacja: Ksiazek M., Paradowska E.

Z powyzszej (zmodyfikowanej nieco przez autorki artykutu) tabeli
wynika, ze u opisanej osoby gluchoniewidomej wystepuje catkowite
uszkodzenie stuchu (jest nieslyszaca) od urodzenia, a w pézniej-
szym okresie zycia (w przebiegu cukrzycy) nastapilo u niej czesciowe
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uszkodzenie wzroku (jest stabowidzaca). Schorzenie to réwniez nalezy
wzigé pod uwage, planujac zajecia, ze wzgledu na mozliwo$¢ wystapie-
nia réznorodnych objawéw, zaburzeti (np. hipoglikemii), ktére wyma-
gaja odpowiedniej reakcji.

Specyfika orientacji przestrzennej u 0sob gtuchoniewidomych

W przypadku oséb widzacych najwazniejszym zmystem, na ktérym
opieraja sie one w celu orientowania sie w przestrzeni i przemieszczajac
sie, jest wzrok. Jest to telereceptor tj. zmyst, ktéry odbiera informacje na
odlegtosé. Wzrok gromadzi okoto 80-90% komunikatéw doptywajacych
z otoczenia i ujmuje przestrzen symultanicznie, globalnie. W przypadku
0s6b niewidomych dominujaca role w omawianym obszarze petni stuch,
tj. drugi z najwazniejszych dla cztowieka telereceptoréw. Natomiast
u 0séb gluchoniewidomych, u ktérych oba telereceptory - wzroku i stu-
chu - s3 w jakims$ stopniu czy tez catkowicie uszkodzone, roénie rola
innych zmystéw, takich jak dotyk, zmyst kinestetyczny czy wech. Przy
czym dotyk jest bardzo czesto najwazniejszym zmystem bliskosiez-
nym (kontaktoreceptorem), na ktérym polegaé musi gtuchoniewidomy
(Majewski, 1995).

Dla oséb catkowicie gtuchoniewidomych ,dotyk jest najwazniejszym
z pozostatych zmystéw” (Lolli, 1986, s. 60). Dotyk (umiejscowiony w sto-
pach) dostarcza réznorodnych informacji na temat faktury powierzchni,
po ktérej porusza sie osoba gtuchoniewidoma (chodnik, kocie tby, piach,
trawa), jej charakteru (twarda, migkka). Umiejscowiony w dtoniach
dostarcza danych ptynacych z dotykowej eksploracji otoczenia.

Wazna role petni réwniez zmyst kinestetyczny (ruchu), nalezacy do
uktadu czucia glebokiego, dostarczajacy wrazen proprioceptywnych
z wnetrza organizmu - mieéni, $ciegien i stawéw (Borkowska i Wagh,
2010), ktéry informuje o polozeniu ciala w przestrzeni i poszczeg6lnych
jego czesci wzgledem siebie oraz o wykonywanych gestach. Umozli-
wia on planowanie ruchu i kierowanie nim. Powtarzanie schematéw
ruchowych (na przyktad podczas wielokrotnego pokonywania tej samej
trasy) umozliwia ich zapamietanie, a pamieé¢ migéniowa ,odcigza osobe
gluchoniewidoma od statego napiecia i koncentracji w czasie samodziel-
nego poruszania sie” (Majewski, 1995, s. 138).

Ze zmystem ruchu (kinestetycznym) bardzo $cisle powiazany jest -
pelniacy podobna role - zmyst réwnowagi (zlokalizowany w bledniku
ucha wewnetrznego, w przedsionku i kanatach pétkolistych). Pomaga
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on utrzymac wiasciwa pozycje ciala, gdy zmiana jej grozi niebezpieczen-
stwem upadku. U oséb ghuchoniewidomych (podobnie jak u niestysza-
cych) zaburzeniom ucha wewnetrznego moga towarzyszy¢ zaburzenia

zmystu réwnowagi - ze wzgledu na jego lokalizacje w tym odcinku

ucha. Szczegélnie czesto z sytuacja taka mamy do czynienia u oséb

ghuchoniewidomych z zespotem Ushera (ZU). Zaburzenia zmystu réw-
nowagi sa tu charakterystyczne dla typu I, w ktérym wystepuja od

urodzenia wraz z uszkodzeniem stuchu w stopniu gtebokim. Czasami

mozna je zaobserwowa¢ réwniez w sporadycznie wystepujacym typie

I1I (Ksiazek, 2010; Siedlecka, 2008). Zaburzenia réwnowagi u oséb ghu-
choniewidomych moga by¢ réwniez skutkiem innych probleméw, w tym:

schorzen neurologicznych, neuropatii cukrzycowej czy niewtasciwego

stosowania lekéw (Majewski, 1995). Bez wzgledu na tlo, na jakim wyste-
puja, utrudniaja osobie gluchoniewidomej samodzielne poruszanie

sie. Zmyst réwnowagi wspdtpracuje Scisle ze zmystem wzroku. Dlatego

tez, nawet jezeli réwnowaga jest zaburzona - jak to jest u wielu oséb

niestyszacych - wzrok pomaga korygowaé pozycje ciata i utrzymy-
wac wlasciwg postawe podczas przemieszczania sie oraz prawidlowe

polozenie ciala w przestrzeni. Natomiast u oséb gtuchoniewidomych

z zaburzonym zmystem réwnowagi w duzej mierze zalezy to od moz-
liwosci wzrokowych, jakimi dysponuja. Szczegélnych trudnosci moga
doswiadczaé¢ w tym wzgledzie osoby gluchoniewidome z zespotem
UsheraItypu, wktérym - jak juz wspomniano - obok gtebokiego uszko-
dzenia stuchu wystepuje uszkodzenie zmystu réwnowagi (Kimberling
i Méller, 1995). Trudnoéci w tym zakresie nasilaja sie u nich zwtaszcza
w zaawansowanych stadiach zwyrodnienia barwnikowego siatkéwki

(retinitis pigmentosa), gdy pole widzenia ograniczone zostaje do kilku
stopni, czyli wystepuje widzenie lunetowe, ktéremu moga towarzyszy¢
(nierzadko) zaburzenia ostrosci widzenia (na przyklad na tle zaémy),
czy tez, gdy dochodzi do catkowitego zamkniecia pola widzenia. Stad
osoby te czesto poruszaja sie w charakterystyczny sposéb - na szerzej

rozstawionych i ugietych nieco w kolanach nogach, niekiedy balansujac

ciatem na boki, w celu utrzymania réwnowagi i mozliwie prostej linii
marszu (Ksigzek,1996).

Podczas orientowania sie w przestrzeni i poruszania sie w niej
istotnych informacji dostarczaja osobie gluchoniewidomej réwniez
wibracje. Na przyktad drzenia potogi moga oznaczaé, ze ktos sie zbliza,
a drzenia przekazywane za pomoca bialej laski pomagaja zidentyfiko-
waé rodzaj podloza.
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JW praktyce trudno oddzieli¢ korzystanie przez osobe gtuchoniewi-
doma ze zmystu dotyku, zmystu kinestetycznego, réwnowagi i wibracji
w orientowaniu sie oraz poruszaniu w przestrzeni” (Ksiazek, 1996, s. 89).

Nie ulega watpliwosci, ze dla oséb, u ktérych wystepuje cze-
Sciowa gluchoslepota, istotne znaczenie dla orientacji w przestrzeni
i poruszaniu sie w niej majg zachowane mozliwo$ci wzrokowe i/lub
stuchowe. Pozwalajg one odbiera¢ informacje ptynace z pewnej odleg-
tosci. Jednak mozliwosci w tym zakresie sag w tej grupie oséb bardzo
zrbznicowane. Rozpietoé¢ zachowanych sprawnosci, zaréwno w zakre-
sie widzenia, jak i slyszenia, jest znaczna, dlatego tez nalezy oceniaé
je bardzo indywidualnie (Zaorska, 2002). Niekiedy sg one bardzo nie-
wielkie, a czasem pozostajg podstawowym Zrédtem informacji ply-
nacych z otoczenia. Niektére osoby gluchoniewidome maja jedynie
poczucie $wiatla i s3 w stanie réznicowaé wylacznie, czy jest jasno,
czy ciemno lub spostrzegaé jedynie ruch przedmiotéw i to z niewiel-
kiej odleglosci. Inne potrafig rozpoznawaé znane ksztalty, dostrzegaé
jaskrawe czy tez kontrastowe barwy. Jeszcze inne moga dostrzega¢
i rozpoznawa¢ przedmioty lub osoby z wiekszej odleglosci i wasciwie
te odlegtosé oceniaé. Podobne zréznicowanie wystepuje w pozostatych
obszarach istotnych dla funkcjonowania wzrokowego. Niektére osoby
gtuchoniewidome widzg tylko w bardzo waskiej przestrzeni, a inne
maja pelne pole widzenia. Jedne widzg lepiej w dzien, inne natomiast
noca (kiedy fatwiej im zidentyfikowaé $wiatta semaforéw, latarni ulicz-
nych, samochodéw itp.). Dla czedci oséb gtuchoniewidomych przydatne
moga by¢ pomoce optyczne, w tym majace zastosowanie w orientacji
i poruszaniu sie w przestrzeni (jak na przyktad okulary lornetkowe)
i/lub nieoptyczne (jak okulary stoneczne z odpowiednim filtrem), ktére
pozostalym nie przynosza korzysci.

Podobnie jak funkcjonowanie wzrokowe, tak i stuchowe oséb ze
wspétwystepujacym uszkodzeniem stuchu i wzroku jest bardzo zréz-
nicowane. Niektérzy gtuchoniewidomi nie stysza nic lub niemal nic
i nie s3 w stanie odbieraé za pomocg stuchu mowy dzwiekowej ani
wiekszosci dzwiekéw z otoczenia. Osoby te, nawet z zastosowaniem sil-
nie wzmacniajgcych aparatéw stuchowych, stysza jedynie bardzo silne
dzwieki (niebedace mowa), na przyktad klakson samochodu, pracujacy
miot pneumatyczny. Inne, czesto z pomoca aparatéw stuchowych czy
implantéw, stysza rézne dzwieki otoczenia, w tym dzwieki mowy. Jed-
nak nie wszystkie odglosy i nie w kazdej sytuacji sg w stanie wlasciwie
zinterpretowaé czy tez zlokalizowaé kierunek, z jakiego pochodzg, badz
ocenié wlasciwie swojg odleglosé od Zrédta styszanego dzwieku; zalezy
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to od réznorodnych czynnikéw. Warto wspomnieé, ze - jak zauwazaja

specjalisci - wiekszo$¢ wspdlczesnych aparatéw stuchowych jest sku-
teczna we wspomaganiu odbioru i rozumienia mowy dZwiekowej, lecz

nie zawsze sg one jednoczesnie wystarczajaco efektywne we wspomaga-
niu odbioru dzwiekdw otoczenia, tak istotnych dla wtasciwej orientacji

w przestrzeni i w trakcie przemieszczania sie. (Najwieksze mozliwosci

w tym zakresie stwarzajg najwyzszej klasy - a tym samym najdrozsze -
aparaty stuchowe, w ktérych zastosowane s3 najnowsze technologie).
Badania wskazuja, ze na przyklad lokalizacja dZwieku w poziomie jest

gorsza przy obustronnym zaaparatowaniu niz bez aparatéw stuchowych

(Van den Bogaert i in., 2006). Wynika to z redukcji réznych dzwigkéw

w celu ulatwienia odbioru mowy dzwiekowej; utrudnia jednak orien-
tacje stuchowa w przestrzeni.

Dla optymalnego wykorzystania posiadanych mozliwosci wzroko-
wych i/lub stuchowych oraz innych informacji sensorycznych w orien-
towaniu sie w przestrzeni i w trakcie samodzielnego przemieszczania
sie potrzebny jest ich odpowiedni trening. PoniewaZz jednak, nawet
pomimo mozliwie efektywnego wykorzystywania posiadanych zasobéw
zmystowych, obraz przestrzeni, w ktérej porusza sie¢ osoba gtuchonie-
widoma, zazwyczaj jest (mniej lub bardziej) fragmentaryczny, bardzo
istotna role pelnia réwniez procesy poznawcze - uwaga, spostrzeganie
pamiec i myslenie. W oparciu o nie osoba gluchoniewidoma uzupelinia
obraz rzeczywistosci, bazujac na wtasnej wyobraZni i domyslaniu sie,
tj. kojarzeniu uzyskiwanych danych i wyciaganiu wnioskéw (Majewski,
1995). Jej wysilek w tym zakresie jest przy tym znacznie wiekszy niz
u 0s6b z uszkodzeniem wytacznie wzroku czy stuchu wskutek ograni-
czonych mozliwosci wzajemnej kompensacji w obrebie obu tych zmy-
stéw, z ktérych kazdy jest czesciowo uszkodzony.

Specyfika komunikowania sie instruktora orientacji przestrzennej
z 0sobg gtuchoniewidomg

Praca z gluchoniewidomymi wymaga od instruktora orientacji prze-
strzennej nie tylko posiadania zarysowanej wczeéniej wiedzy na temat
specyfiki i zréznicowania grupy oséb gluchoniewidomych oraz konse-
kwencji tej niepetlnosprawnosci dla orientacji przestrzennej. Konieczne
jest takze posiadanie przez niego pewnych dodatkowych kwalifika-
cji, niezbednych dla efektywnego nauczania osoby gluchoniewido-
mej OiP. Sg to umiejetnosci w zakresie komunikowania sie z osobg
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z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Wykraczajg one poza

zasadnicze kompetencje instruktora OiP, zwigzane ze znajomoscig

technik i strategii OiP. Posiadanie tych dodatkowych umiejetnosci jest

jednak bardzo istotne ze wzgledu na fakt, ze proces nauczania orientacji

przestrzennej wymaga wzajemnej wymiany komunikatéw pomiedzy

instruktorem a osoba gtuchoniewidoma, a wtasnie problemy w porozu-
miewaniu sie (zwlaszcza trudnosci w odbiorze przekazywanych przez

otoczenie informacji) to ,zasadniczy problem, jaki faczy wszystkich

doswiadczajacych gluchoslepoty” (Benisz, 2010, s. 23).

Bardzo istotng sprawa jest wiec zaznajomienie sie przez instruk-
tora z réznymi metodami porozumiewania sie, wykorzystywanymi
w komunikacji z osobami gluchoniewidomymi. Niemniej wazne jest,
aby umiejetnie dobierat wtasciwe metody, odpowiednio do potrzeb
i mozliwosci konkretnej osoby gtuchoniewidomej, i uwzglednial rézne
czynniki. Instruktor orientacji przestrzennej musi zdawac sobie sprawe
nie tylko z faktu, ze konkretne osoby gtuchoniewidome stosuja rézne
metody porozumiewania sie, ale tez z tego, zZe dana osoba gltuchonie-
widoma moze korzysta¢ w odbiorze komunikatéw nie z jednej, lecz
z kilku odmiennych metod porozumiewania sie, w zaleznosci od sytu-
acji i warunkéw, w jakich sie komunikuje. Te wiedze powinien umieé
zastosowac w praktyce. Musi tez zna¢ i stosowac pewne ogdlne zasady,
zwiekszajgce efektywno$¢ przekazu komunikacji.

Z niektérymi osobami gluchoniewidomymi, ktére wcze$niej styszaty
i opanowaly mowe foniczna (jako osoby styszace lub stabostyszace),
posiadajacymi wystarczajace mozliwosci stuchowe, instruktor moze
porozumiewac sie mowga dZzwiekowa, w odpowiednich dla nich warun-
kach akustycznych. Cze$¢ z nich jest w stanie stysze¢ mowe z bliska,
nawet bez aparatéw stuchowych, inne musza korzysta¢ z jednego badz
dwoch aparatéw, czy tez z systemu FM, a jeszcze inne - z implantéw
stuchowych (najczesciej slimakowych). Podczas przekazywania infor-
macji instruktor musi pamieta¢, aby jego mowa byla wyrazna, mozli-
wie naturalna - nie za cicha, ale tez nie krzykliwa, nieco wolniejsza,
a komunikaty jasne, czytelne (clear speech).

Jezeli dana osoba wspomaga sie wzrokiem w odbiorze stuchowym
mowy, istotne jest réwniez, aby méwiac, instruktor nie zastanial twarzy
i poruszat wyraZnie ustami, ale nie przesadnie. Wskazane jest réwniez,
aby komunikaty ustne wspomagat czytelng mimika twarzy i gestyku-
lacja. Uwzgledni¢ musi réwniez ustawienie siebie i osoby szkolonej
wzgledem zrédta $wiatla (stonecznego czy sztucznego); $wiatto powinno
padaé na instruktora (aby komunikat byt fatwiejszy do odczytania), a zza
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osoby gtuchoniewidome;j (tak, by jej nie oélepiato). W przypadku oséb
z zawezonym polem widzenia instruktor musi pamietaé, aby zakres
wykonywanych przez niego ruchéw, stanowiacych bardzo istotng czesé
komunikacji niewerbalnej, byl ograniczony do niewielkiej przestrzeni,
nie wykraczat poza pole widzenia osoby gtuchoniewidomej. Wazna jest
takze odleglos$¢é pomiedzy instruktorem a osoba gtuchoniewidoma. Nalezy
ja dostosowaé do potrzeb i mozliwosci wzrokowych danej osoby. Niekiedy
trzeba ja zminimalizowa¢ - na przyklad przy obnizonej ostroéci wzroku,
a czasem zwiekszy¢ - co jest pomocne dla oséb gluchoniewidomych
z zawezonym polem widzenia i dobra ostroicia wzroku. (Z wiekszej
odlegtosci tatwiej jest im obja¢ wzrokiem szersza przestrzen i $ledzié
ruchy ust, mimike oraz gesty towarzyszace mowie fonicznej).

Instruktor powinien takze upewni¢ sie, czy osoba gluchoniewi-
doma korzystajaca z aparatu stuchowego dostosowata jego parametry
do warunkéw akustycznych miejsca, w ktérym beda prowadzone zaje-
cia. Musi réwniez uwzglednié, z ktérej strony gtuchoniewidomy lepiej
styszy i z tej strony do niego méwi¢, tak by zwiekszy¢ jego komfort
styszenia. Jezeli jest taka mozliwoé¢, instruktor powinien przekazaé
podstawowe informacje/instrukcje stowne w optymalnych warunkach
akustycznych i wizualnych, ale musi by¢ réwniez przygotowany na to,
ze niekiedy trzeba powtdérzy¢ komunikat, a czasem go zmodyfikowaé,
aby ulatwi¢ odbiér jego tresci.

W przypadku oséb gluchoniewidomych ogluchtych, u ktérych nasta-
pito uszkodzenie stuchu w stopniu uniemozliwiajgcym rozumienie
mowy dzwiekowej (ktéra wczeéniej odbieraty na drodze stuchowej),
instruktor musi stosowaé¢ metody komunikacji bazujace w wiekszosci
na ,umiejetnosci wyrazania myéli za pomoca pisma” (Benisz, 2010,
s. 26). Przy wyborze sposobu przekazu powinien on wziaé pod uwage,
jaka z tych metod dana osoba zna i preferuje oraz czy i jakimi mozliwo-
$ciami wzrokowymi dysponuje, a co za tym idzie, czy bedzie w stanie
odbiera¢ komunikaty wzrokowo, czy tez musi je odczytywaé na drodze
dotykowej. Nalezy wiec podja¢ decyzje, ktérg metode zastosowaé; czy
bedzie to mowa foniczna odczytywana z ruchu ust za pomoca wzroku,
czy tez mowa odbierana dotykowo (np. metoda Tadoma); kreslenie na
dloni drukowanych facinskich liter (palmografia/POP - print on palm),
alfabet palcowy gluchych, czyli daktylografia - odbierana wzrokowo
czy tez dotykowo, alfabet Lorma, opracowany specjalnie dla oséb gtu-
choniewidomych, badZ - kombinacja wybranych metod.

Znajomo$¢ wymienionych metod przekazu informacji moze by¢
przydatna instruktorowi réwniez w komunikacji z osobami, ktére
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odbieraja mowe foniczna stuchowo w dobrych warunkach akustycznych,
jednak nie s w stanie jej zrozumieé, gdy ulegajg one pogorszeniu, na
przyktad w poblizu hatasliwej ulicy, w tramwaju, autobusie czy metrze,
badz gdy aparat stuchowy z jakiego$ powodu nie dziata.

Instruktor moze tez wykorzystywa¢ niektére z tych metod w komu-
nikacji z osobami, ktére dla rozumienia mowy dzwiekowej wspomagaja
sie wzrokowym odczytywaniem ruchu ust, a jest on utrudniony (na
przyktad z powodu braku dobrego o$wietlenia).

Opanowanie wymienionych metod porozumiewania sie ,nie stwarza
wiele trudnosci” (Ksiazek, 1996, s. 91) i nie wymaga od instruktora
specjalnie duzych naktadéw czasu. Musi on jednak mieé¢ $wiadomosé,
ze wspomniane metody nie dla wszystkich oséb gtuchoniewidomych
sa w jednakowym stopniu przydatne. Sg one przewaznie nieefektywne
w komunikacji z osobami gluchoniewidomymi niestyszacymi od uro-
dzenia, poniewaz osoby te porozumiewajg sie na ogét jezykiem migo-
wym. Najczesciej postuguja sie naturalnym jezykiem gluchych, czyli
polskim jezykiem migowym (PJM), w ktérym znaki migowe przeka-
zywane sg zgodnie z jego swoista skladnig i gramatyka, odmienng od
gramatyki jezyka polskiego. Rzadziej operuja systemem jezykowo-migo-
wym (SJM), w ktérym znaki gestowe/migowe (czesto inne niz w jezyku
naturalnym gluchych - PJM) przekazywane sg zgodnie ze sktadnia
i gramatyka jezyka ojczystego danego kraju. Niektdre osoby tacza obie
wymienione formy przekazu migowego.

Opanowanie jezyka migowego (zwtaszcza PJM) wymaga od instruk-
tora zainwestowania znacznie wiecej czasu i wysitku niz w przypadku
wezeéniej oméwionych metod. Stad tez w komunikowaniu sie z osobami
postugujacymi sie jezykiem migowym instruktor orientacji przestrzen-
nej na og6t potrzebuje pomocy ttumacza jezyka migowego, przynaj-
mniej w poczatkowych etapach pracy. Dobra, precyzyjna komunikacja
jest bowiem konieczna, zeby osoba gtuchoniewidoma, stosujaca jezyk
migowy, mogla wyjasni¢ rézne obawy i uzyskaé¢ odpowiedz na swoje
pytania, a tym samym zbudowa¢é poczucie zaufania do instruktora i wiare
w siebie (Miller, 1995). W ten sposéb thumacz pomaga w dostarczeniu
instrukcji istotnej dla zapewnienia poczucia bezpieczeristwa (Miller,
1995). Korzystanie z posrednictwa tlumacza jezyka migowego spowalnia
w oczywisty sposéb proces nauczania OiP, wymaga wiec wiecej cierp-
liwoéci. W celu zapobiegania niescistosciom w ttumaczeniu przekazu
(wskazéwek, instrukcji czy poleceri) instruktora i/lub zbyt swobodnej
ich interpretacji przez tlumacza przydatne jest wczeéniejsze ,naucze-
nie go poje¢ i technik wykorzystywanych w orientacji przestrzennej,
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wiacznie z technika poruszania sie z przewodnikiem i podstawowymi
technikami postugiwania sie biatg laska” (Miller, 1995, s. 590). Wazne
jest, aby dokladnie ustali¢ warunki wspétpracy obu specjalistéw. Rola
nauczania orientacji przestrzennej i poruszania sie lezy zawsze po stro-
nie instruktora, zadaniem ttumacza za$ jest uczyni¢ czytelnym dla osoby
gltuchoniewidomej przekaz poleceri udzielanych przez instruktora orien-
tacji przestrzennej (Ksigzek, 1996; Miller, 1995). Specjaliéci ci powinni
wiec ze sobg §cisle wspdtpracowaé. Wszelkie modyfikacje musza by¢
wypracowywane w toku ich wzajemnego wspétdziatania (Ksigzek, 1996;
Miller, 1995). W istocie korzystanie z pomocy/posrednictwa ttumacza
jezyka migowego ma obok oczywistych zalet takze pewne wady. Nie tylko
wymaga dodatkowych naktadéw pracy od instruktora (wspomnianych
powyzej), ale tez uniemozliwia ptynng komunikacje instruktora z osobg
przez niego szkolong. Z tego powodu Lolli (1986, s. 58) zaleca, by jedynie

w rzadkich sytuacjach korzysta¢ z poérednictwa ttumacza”, i postuluje,
aby instruktor stale pracujacy z osobami gluchoniewidomymi opano-
wat daktylografie (alfabet palcowy gluchych). Nalezy jednak pamietaé,
ze gros 0s6b gtuchoniewidomych niestyszacych od urodzenia nie zna
wielu pojeé¢ w jezyku ojczystym, stad tez rézne, niekiedy pozornie pro-
ste, a tym bardziej specjalistyczne pojecia stosowane w nauce orientacji
przestrzennej i poruszania si¢ moga by¢ dla tych oséb niezrozumiate. Dla-
tego tez Ksigzek (1996) postuluje podjecie wiekszego wysitku ze strony
instruktoréw OiP pracujacych z ta grupa oséb gtuchoniewidomych -
nauki jezyka migowego, co pozwala uniknaé réznych trudnos$ci wyni-
kajacych z koniecznos$ci wspétpracy z ttumaczem, a ponadto ,,zaowocuje
mozliwoscig bezposredniej pracy z gluchoniewidomym” (s. 91). Réwniez
Lolli (1986, s. 58) zauwaza, ze w niektérych przypadkach ,jezyk migowy
stanowi dla instruktora umiejetno$¢ bezcenng”.

Przekaz przez instruktora informacji w jezyku migowym musi by¢
dostosowany do mozliwo$ci wzrokowych oséb gtuchoniewidomych
niestyszacych, u ktérych wystepuje réznego stopnia uszkodzenie
wzroku. Niektére z tych oséb sa w stanie odbieraé znaki migowe wzro-
kowo. Obowiazuja tu analogiczne do oméwionych wezeéniej zasady, doty-
czace zapewnienia przez instruktora mozliwie komfortowych warunkéw
wzrokowego odbioru komunikatéw (odnoszace sie do ustawienia wzgle-
dem osoby gluchoniewidomej, Zrédta swiatta, dopasowania odleglosci do
ostro$ci wzroku i pola widzenia). W przypadku oséb gtuchoniewidomych
z zawezonym polem widzenia (wéréd ktérych jest wiele z zespotem
Ushera) istotne jest ograniczenie zakresu wykonywanych znakéw jezyka
migowego i eksponowanie ich na wysokosci klatki piersiowej, nie na
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wysokosci talii (frame signing). Natomiast gluchoniewidomi uzytkow-
nicy jezyka migowego, ktérzy nie widzg badZ majg bardzo niewielkie
mozliwosci wzrokowe, zdani sa na dotykowy odbiér informacji prze-
kazywanych za pomoca jezyka migowego. Odbieraja oni komunikaty
od instruktora (znaki migowe), trzymajac swoje dfonie na jego dtoniach
i$ledzac ruchy jego rak, a niekiedy (w przypadku - jak sie wydaje - 0séb
z zachowanym szczatkowym widzeniem) dotykajac jedynie nadgarstkéw
jego doni (tracking). Z dotykowej percepcji jezyka migowego korzystaé
moga w niektérych sytuacjach (np. w ztych warunkach oswietleniowych)
réwniez te osoby, ktére zazwyczaj (przy bardziej korzystnych mozliwo-
$ciach postrzegania) odczytuja znaki migowe za pomocg wzroku.
Podsumowujac, nalezy podkreslié, ze w kazdym przypadku, nieza-
leznie od stosowanej metody przekazu informacji osobie gtuchoniewi-
domej, instruktor orientacji przestrzennej musi przestrzega¢ pewnych
ogblnych zasad dotyczacych porozumiewania sie z tymi osobami.
Oznacza to, ze:

- zanim zacznie sie komunikowaé, powinien przyciagnaé¢ uwage
odbiorcy (na przyklad przez delikatne dotkniecie jego ramienia
lub stosujac inny, umowny sygnat),

- na wstepie nalezy sie przedstawié (w dostepny dla danej osoby
sposéb),

- powinien tez za kazdym razem sprawdzaé swoje ustawienie
wzgledem danej osoby (adekwatnie do jej potrzeb i mozliwosci;
biorac pod uwage o$wietlenie, zaaparatowanie i preferencje
osoby, z uwagi m.in. na to, z ktérej strony lepiej styszy, a u oséb
migajacych - prawo- lub leworeczno$é),

- tempo przekazu musi dostosowaé do osoby gluchoniewidomej,

- powinien takze upewnia¢ sie, czy jego komunikat zostat wia-
$ciwie zrozumiany (i w razie potrzeby go powtérzyé, a gdy to
konieczne - nieco zmodyfikowa¢).

Modyfikacje standardowych technik i strategii stosowanych
w orientacji przestrzennej - konieczne czy nie?

Biorac pod uwage przedstawione powyzej uwarunkowania, nalezy
zastanowi¢ sie nad tym, czy techniki i strategie opracowane dla oséb
niewidomych i stabowidzacych sa w petni adekwatne dla oséb, u ktérych
uszkodzeniu wzroku towarzyszy uszkodzenie stuchu - gluchoniewi-
domych.
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Cze$¢ autordéw uwaza, ze instrukcje i techniki stosowane w naucza-
niu orientacji w przestrzeni i poruszaniu sie 0séb gtuchoniewidomych s
bardzo podobne do standardowych, a istotne adaptacje dotycza w zasa-
dzie komunikowania sie. Obejmuja one zaréwno komunikowanie sie
instruktora z osobg gluchoniewidoma, jak i komunikowanie sie samej
osoby gluchoniewidomej z otoczeniem; w tym tez specyficzne sposoby
zwracania sie przez nig o pomoc zwiazang z przemieszczaniem sie
(Gense i Gense, 2004). Inni autorzy (Grassick i Steer, 2009; Lolli, Sauer-
burger i Bourquin, 2010; Sauerburger, 1993) wskazuja na istnienie
specyfiki w zakresie stosowanych przez osoby gluchoniewidome tech-
nik i strategii. Wynika to z faktu, ze standardowe techniki i strategie
orientacji przestrzennej powstaty z my$la o osobach z uszkodzonym
wzrokiem, ale dobrze styszacych i komunikujacych sie efektywnie z oto-
czeniem za pomocg mowy ustnej. Dlatego tez osoby gtuchoniewidome
moga nie by¢ w stanie realizowa¢ w ten sam sposéb zadan, ktére opieraja
sie na dobrym stuchu i/lub na zdolnosci sprawnego postugiwania sie
mowa dzwiekowa. Everett W. Hill i Purvis Ponder (1976) wykazali, ze
az 30 z 56 podstawowych technik orientacji przestrzennej bazuje na
tych wlasnie umiejetnosciach.

Jak zauwazaja Lolli, Sauerburger i Bourquin (2010), instruktor
orientacji przestrzennej powinien zawsze rozwazy¢, w odniesieniu do
konkretnej osoby gtuchoniewidomej, alternatywne techniki i strategie
(modyfikacje), ktére maja zminimalizowaé potrzebe korzystania przez
nig z informacji dzwiekowych i poméc pokonaé bariery komunika-
cyjne, uwzgledniajac jednoczes$nie jej unikalne potrzeby w zakresie
poruszania sie.

Modyfikacje te dotycza zaréwno technik i strategii poruszania sie
z przewodnikiem, jak i z biala laska. Przykladowe dostosowania w zakre-
sie poruszania sie z przewodnikiem obejmuja:

- uchwyt przewodnika przez osobe gluchoniewidoms, ktéra
porozumiewa sie dotykowo (zmodyfikowany w taki sposéb, aby
zapewniony byt staly kontakt dotykowy z przewodnikiem, a jed-
noczesnie, aby mozliwe byto wzajemne komunikowanie sie prze-
wodnika i osoby gtuchoniewidomej podczas przemieszczania sie),

- otwieranie/zamykanie drzwi (z uwzglednieniem trudnosci
osoby gluchoniewidomej w zlokalizowaniu za pomocsa stuchu,
po ktérej stronie znajduja sie zawiasy w drzwiach),

- uprzedzanie o przeszkodach/zmianach terenu (z zastapieniem/
uzupelnieniem komunikatéw/sygnatéw stownych sygnatami
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gestowymi/dotykowymi, a takze z wykorzystaniem haptic com-
munication).

Natomiast przykladowe adaptacje w zakresie korzystania z bialej
laski dotycza:

- modyfikacji jej uchwytu i techniki postugiwania sie nia,
np. adaptacji techniki dotykowej dwéch punktéw (wynikajacych
z potrzeby utrzymania réwnowagi oraz z koniecznoéci odbiera-
nia wiekszej liczby i silniejszych bodzcéw z podtoza - Ksiazek,
1996; Lolli, Sauerburger i Bourquin, 2010) az po korzystanie
z techniki $lizgowej,

- zmodyfikowanych technik stosowanych w celu utrzymania wla-
$ciwego kierunku marszu i niezbaczania z trasy (z wykorzysta-
niem informacji odbieranych dotykowo, w miejsce odbieranych
stuchowo),

- specjalnych strategii przechodzenia przez jezdnie, tj. strategii
wykonywania zadania, ktére stanowi najwieksze wyzwanie dla
0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku (uwzgled-
niajacych trudnosci z wtasciwg lokalizacja dZzwieku, oceng odleg-
tosci i predkosci pojazdéw za pomocy stuchu - Ksigzek, 1996;
Lolli, 1986; Majewski 1995).

Poza modyfikacja konkretnych technik i strategii niestandardowe
sa czesto réwniez sposoby wspdtpracy instruktora z osobg gtuchonie-
widomg, w tym na przyktad:

- dystans dzielacy ich od siebie w czasie zaje¢ (czeéciej zminima-
lizowany),

- sposoby przekazu instrukgji (niekiedy zastepowane przez pokaz/
demonstracje czy modelowanie),

- wymiana informacji (ktéra wymaga czesto przerwania realizacji
zadania - przerwy komunikacyjnej).

Nie jest tez tak oczywiste korzystanie przez osoby gluchoniewidome
z ustug pséw przewodnikéw (ze wzgledu m.in. na przebieg szkolenia
i wspétprace miedzy wtascicielem a psem oparta zazwyczaj na wydawa-
niu ustnych komend oraz wymagane wysokie umiejetnosci w zakresie
samodzielnego poruszania sie kandydata); stad tez bardzo niewiele
o$rodkéw na $wiecie zajmuje sie ich przygotowywaniem dla potrzeb
o0séb gluchoniewidomych (Gense i Gense, 2004; Lolli, 1986; Majew-
ski, 1995). Rézne s3 réwniez opinie na temat przydatnosci specjalnych
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pomocy technicznych, opracowanych z myslg o utatwieniach w samo-
dzielnym poruszaniu sie, ktére maja na przyklad uprzedzaé osobe
gtuchoniewidoma o przeszkodach na pokonywanej przez nig drodze
(Majewski, 1995). Zdaniem niektérych autoréw wprowadzaja one jed-
nak zbyt wiele nietatwych do zinterpretowania informacji (Ksigzek,
1996). Takze w opinii wielu 0séb gtuchoniewidomych nie zawsze spet-
niaja swoja role (Majewski, 1995). Inni twierdza, ze pomoce te moga
by¢ przydatne (Gense i Gense, 2004; Lolli, 1986).

Nalezy takze zwrdci¢ uwage na fakt, ze nauka orientacji w prze-
strzeni i poruszania sie 0s6b gluchoniewidomych wymaga przeznacze-
nia na to znacznie wiecej czasu niz w przypadku oséb z uszkodzeniem
wylacznie zmystu wzroku.

Omawiajac zagadnienia dotyczace nauczania orientacji i poruszania
sie os6b gtuchoniewidomych w przestrzeni, nalezy podkreslié, ze realiza-
cja gtéwnego celu nauki w tym zakresie - zwigzanego z uzyskaniem moz-
liwie duzej samodzielnosci - jest zadaniem trudnym i nie zawsze w petni
mozliwym do zrealizowania. Z drugiej strony nauka tych umiejetnosci
jest szczegblnie istotna wiasnie w przypadku oséb gluchoniewidomych,
u ktérych oba zmysly dalekosiezne sg uszkodzone, a tym samym w spo-
s6b szczegblny jest zagrozona ich samodzielnoéé. W praktyce stopieni
samodzielnoéci w poruszaniu sie 0s6b gtuchoniewidomych jest bardzo
zréznicowany, lecz generalnie nizszy niz wsréd oséb z uszkodzonym
wylacznie zmystem wzroku (Majewski, 1995). Niektére osoby z uszko-
dzeniem wzroku i stuchu sg w stanie poruszaé sie samodzielnie jedynie
w znanych pomieszczeniach i/lub w znanym terenie, jednak w pozosta-
tych sytuacjach wola korzystaé ze wsparcia bliskich czy tez certyfiko-
wanych tlumaczy-przewodnikéw oséb gtuchoniewidomych (w Polsce
szkolonych przez Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym). Inne - cho¢
nalezg do mniejszosci - preferuja samodzielno$¢ w kazdej sytuacji.

Zakonczenie

Nauczanie 0séb gluchoniewidomych orientacji przestrzennej charakte-
ryzuje bezsprzecznie pewna specyfika, wynikajaca z konsekwencji, jakie
niesie ze sobg wspétwystepowanie uszkodzenia wzroku i stuchu, majace
istotny wptyw na funkcjonowanie oséb gluchoniewidomych. Wiele
technik i strategii opracowanych z mys$lg o osobach z uszkodzeniem
wzroku, ktére dobrze styszg i bez przeszkdd porozumiewaja sie mows
dzwiekows z otoczeniem, zostato w praktyce dostosowanych do potrzeb
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i mozliwo$ci 0séb gtuchoniewidomych. Sg jednak mato znane, poniewaz
zagadnienia te bardzo rzadko sa poruszane na szkoleniach instruktoréw
OiP (Sauerburger, 1993; Lolli, Sauerburger i Bourquin, 2010).
Tymczasem brak wiedzy na temat specyfiki nauczania orientacji
przestrzennej oséb gtuchoniewidomych prowadzi¢ moze do:

- frustracji, zaréwno po stronie instruktora OiP, jak i osoby gtu-
choniewidomej,

- nauki technik i strategii bez odpowiednich modyfikacji, a wiec
nieadekwatnych dla osoby ze wspétwystepujacym uszkodze-
niem wzroku i stuchu, a przy tym niegwarantujacych odpowied-
niego poziomu efektywnosci i bezpieczenstwa,

- braku zgody instruktora na dokonywanie niezbednych mody-
fikacji przez samg osobe gluchoniewidoma (z podobnymi skut-
kami jak powyzej),

- odkrywania przez instruktora wiedzy juz istniejacej.

Dlatego tez wskazane jest popularyzowanie wiedzy na ten temat. Jej
propagowaniem powinni zajmowacé sie instruktorzy orientacji prze-
strzennej, znajacy specyfike oséb gtuchoniewidomych i majacy bogate
doswiadczenie w pracy z nimi, réwniez w zakresie stosowania alter-
natywnych technik i strategii OiP, oraz Towarzystwo Pomocy Glucho-
niewidomym - organizacja z najwiekszym, dwudziestopiecioletnim
doswiadczeniem w dziataniach na rzecz oséb gluchoniewidomych.
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Special issues concerning spatial orientation and mability of deafblind persons
Summary

This article focuses on considerations relating to whether it exists and what is
a specific character of teaching the orientation and mobility of the deafblind
people, in relation to teaching of these skills the blind and partially sighted
people with a good hearing. As emphasized by different authors (Hill and Ponder,
1976; Lolli, Sauerburger and Bourquin, 2010), despite the fact that the principal
objectives, strategies and techniques used in orientation and mobility are simi-
lar, /there is still often the need to adapt them, that is to modify them to meet
the needs and abilities of the deafblind people, that is those, who have dual
sensory impairment - of vision and hearing.

Alternative techniques and strategies are to ensure deafblind people effect-
ive and as safe as possible, and at the same time as independent as possible
orientation and mobility in the space. It is noted, however, lack of knowledge
on that subject (Sauerburger, 1993, Lolli, Sauerburger and Bourquin, 2010).
This implies the need to popularize it by experienced orientation and mobility
instructors and the Association for the Welfare of the Deafblind - organization
with the largest twenty-five years of experience in activities for deafblind people.

Keywords: orientation and mobility, O&M, deafblind persons, hearing-visual
functioning, heterogenity, specific, modification of standard techniques and
strategies, programs for orientation and mobility instructors, simultaneous
hearing and vision impairment
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Dziecko gtuchoniewidome - jego potrzeby
a rzeczywistosc

Streszczenie

Celem artykutu jest przedstawienie medycznych, rehabilitacyjnych oraz edu-
kacyjnych potrzeb dziecka z zespotem CHARGE, ktdry jest zespotem ztozonych

zaburzen - dysfunkcji stuchu i wzroku, wad serca, choréb tarczycy, rozszczepu

wargi i podniebienia, anomalii budowy twarzy, matzowin usznych i narzadéw

wewnetrznych. Autorka nie tylko analizuje zakres potrzeb, ale takze podaje

szczegbtowe wskazéwki i rozwigzania w oparciu o do§wiadczenia rehabilitacji

i edukacji wlasnego syna - Irka.

Stowa kluczowe: zespét CHARGE, gluchoniewidzenie, strategie pracy, wspét-
praca rodzicéw i nauczycieli

Wprowadzenie

Podejmujac temat niepetlnosprawnosci sprzezonej, a szczegélnie gtucho-
$lepoty jako dwéch dysfunkeji wchodzacych w sktad wiekszego zespotu
wad wrodzonych, i zgtebiajac tajniki dotyczace zespotu CHARGE, chcia-
tam ukazaé ogromna ztozonos¢ tego syndromu. Doswiadczam na co
dzien, jak trudny to zesp6t, wychowujac dziecko z CHARGE. Niestety
jest niewiele publikacji na ten temat. Caly czas trwaja prace badawcze,
ktére mogtyby daé odpowiedz, jaka jest przyczyna powstawania zespotu.

Czesto osoby dotkniete jakim$ zaburzeniem, wada czy uposle-
dzeniem sprzezonym postrzegane sa jako gorzej funkcjonujace, a ich
mozliwosci niedoceniane. Niepelnosprawne dzieci obcigzone takim
samym schorzeniem réznia si¢ miedzy soba pod wieloma wzgledami,
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mimo ze podobiefistwa w wadach wystepujacych sa bardzo duze. Kazde
z nich ma swéj niepowtarzalny charakter, osobowo$¢, zainteresowania,
gusty, talenty, usposobienie. Niestety, do pelnego rozwoju wszystkich
zalet, jakie w nich drzemig, brakuje im zdrowia, a takze bardzo czesto
akceptacji srodowiska, bywa, ze nawet najblizszego, oraz zrozumienia
innych.

Irek jest chlopcem gluchoniewidomym z zespolem CHARGE. Syn-
drom CHARGE to zespét szeregu wad: stuchu, wzroku, serca, tarczycy,
rozszczep wargi i podniebienia, problemy z potykaniem, anomalie
budowy twarzy, malzowin usznych, agenezja nerki prawej, cechy auty-
styczne, wady postawy, utrzymana tracheotomia i gastrostomia. Syn
od pierwszych dni zycia zmaga sie z powaznymi komplikacjami zdro-
wotnymi. Przeszedt kilkadziesigt operacji i zabiegéw, w tym ratujacych
zycie. Obecnie Irek jest pod opieka okoto dwudziestu lekarzy i tera-
peutéw. Jednym z wielu probleméw dotyczacych specjalistéw jest brak
lekarza prowadzacego (klinicznego), ktéry znatby dobrze ten zespét
i wlasciwie ukierunkowat leczenie. Na kazdym etapie zycia dziecka
z CHARGE wystepuja liczne trudnoséci zdrowotne, jedne udaje sie wyle-
czy¢, wyeliminowa¢, inne nieco wygasié, ale ujawniaja si¢ nowe i czesto
sa wielkim zaskoczeniem dla rodzicéw, a takze lekarzy.

Dziecko z zespotem CHARGE w Srodowisku medycznym i edukacyjnym

Rzeczywisto$¢ to permanentne poszukiwanie, czesto po omacku, wta-
Sciwej drogi diagnozowania i leczenia.

Niewielka liczba publikacji (gtéwnie anglojezycznych) dotyczacych
CHARGE w duzej mierze ogranicza mozliwo$¢ poznania w petlni tej
powaznej jednostki chorobowej przez specjalistéw, w tym lekarzy, tera-
peutéw, nauczycieli, a takze rodzicéw, ktdérzy z cierpieniem swojego
dziecka borykaja sie na co dzien.

Brak znajomosci probleméw, jakie wystepuja u dziecka obcigzonego
gtuchoslepotg oraz dodatkowymi sprzezeniami, powoduje, ze lekarze
nie wiedzg, jak bada¢ takie dziecko. Twierdza, ze badanie nie moze
by¢ wykonane, poniewaz pacjent nie wspélpracuje. Jednak nikt nie dat
temu dziecku szansy na to, aby poznalo, chociaz przez chwile, nowe
otoczenie, w jakim sie znalazto, lekarza spotykanego po raz pierwszy
oraz wyposazenie gabinetu, ktére wydaje mu sie grozne.

Dzieci te sg bardzo czesto po gtebokich przezyciach, traumach i stre-
sie zwigzanych z pobytami w szpitalach, gdzie byly poddawane wielu
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zabiegom operacyjnym, a co za tym idzie, pobyty okupione byly niejed-
nokrotnie duzym bélem. Od dzieci z takimi przykrymi do$wiadczeniami
wymaga sie, zeby na widok biatego fartucha zachowaly stoicki spokdj.

Od rodzicéw oczekuje sie, aby dziecko przygotowali w domu do
badan, éwiczyli z nim zachowania, ktére mozna bedzie przetozy¢ na
grunt przychodni, kliniki czy szpitala. Owszem, wiele mozna wy¢wi-
czy¢, wytlumaczy¢ i na pewnym, znajomym gruncie, czyli w domu,
dziecko wykona polecenia, zachowa sie tak, jakby$my chcieli podczas
badan. Jednak pojawienie si¢ w gabinecie lekarskim, z ktérym nie byto
mitych doswiadczeni, natychmiast wptywa na dziecko stresogennie,
a niesympatyczne nastawienie lekarza, ktére dziecko nie wiadomo
jak wyczuwa, spowoduje jeszcze wiekszy lek. A gdzie empatia, gdzie
zrozumienie problemu?

Lekarz doskonale zdaje sobie sprawe, z jak trudnym przypadkiem ma
do czynienia, i jesli nie zna catej historii choroby, to wiedza medyczna
pozwala mu sie domyslié, co dziecko musiato przejé¢ i z czym zmaga
sie ono na co dzien, a wraz z nim jego rodzina.

Mimo to nastawienie lekarzy nie zmienia sie, czesto rodzice odno-
szg wrazenie, ze zamiast pomocy, ktéra powinni uzyska¢ dla swojego
dziecka, spotykaja sie z niechecig ze strony personelu medycznego,
a czasem i wrogoscia.

Lekarz, ktéry decyduje sie naleczenie dzieci, oprécz wiedzy fachowej
ze swojej specjalizacji powinien mieé przygotowanie psychologiczne pod
katem pracy z dzieémi, a w szczegélnosci z dzieémi niepelnosprawnymi,
ktére sa najczestszymi pacjentami lekarzy specjalistéw.

Innym problemem wynikajacym z potrzeby ciaglych wizyt w pla-
céwkach zdrowia jest czekanie na przyjecie do lekarza. Nikt nie pomysli
nawet, ze dziecko objete opieka zdrowotng okoto dwudziestu specjali-
stéw musi spedzié czas w oczekiwaniu pod gabinetami (nie ma zadnych
ulg ani wej$é poza kolejnoscig), co dla dziecka obcigzonego dodatkowo
cechami autystycznymi jest bardzo trudne, a po takim czekaniu jeszcze
badanie, podczas ktérego pacjent musi zachowacé sie poprawnie, tak jak
chce doktor, co jest wlasciwie niewykonalne.

W placéwkach zdrowotnych mozna oczywiscie spotkaé réwniez
lekarzy, ktérzy bardzo starajg sie dotrzeé do dziecka niepelnospraw-
nego; czekaja, az troche oswoi sie z otoczeniem, sytuacja, pokaza sprzet,
ktérym beda go badaé. Spotkaé takiego lekarza to prawdziwe szcze-
Scie. Okazuje sie réwniez, ze odpowiednie podejécie do dziecka staje
sie bardzo przydatne podczas samego badania, poniewaz udaje sie je
przeprowadzi¢. W pamieci matego pacjenta przezycie takiego spotkania
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z lekarzem pozostawia pozytywne wrazenie, a jednoczeénie staje sie
sukcesem dla niego samego i radoscia dla rodzica.

Swiadomos¢ lekarzy, dotyczaca probleméw, z jakimi zmagaja sie
dzieci gluchoniewidome ze sprzezeniami oraz ich rodziny, jest bardzo
wysoka, jednak wymaga pochylenia sie nad konkretnym przypadkiem.

Niestety zdarza sie réwniez, ze brak lekarza klinicznego, o szero-
kiej wiedzy na temat zespotu CHARGE, prowadzacego proces leczenia
dziecka obciazonego, doprowadza do stawiania ztych diagnoz, a w kon-
sekwencji podjecia niewlasciwego leczenia, zastosowania ztych metod
i nieodpowiednich lekéw, co powoduje pogorszenie stanu dziecka,
a bywa takze, ze dochodzi do nieodwracalnych zmian i uszczerbkéw
na jego zdrowiu.

Chociaz moze w swoich sadach jestem niesprawiedliwa, jednak opie-
ram je na do$wiadczeniach zdobytych przez 15 lat opieki i wychowania
dziecka z zespolem CHARGE, przebywania w blisko dziesieciu szpita-
lach, na kilkunastu oddziatach, w kilkudziesieciu klinikach, przychod-
niach i o§rodkach zdrowia.

Jak odnie$¢ potrzeby dziecka z tak rozleglym spektrum dysfunkcji
do napotykanej rzeczywistos$ci? Czesto powtarza sie poglad, ze winien
wszystkiemu jest system, jednak system stworzyl cztowiek, wiec za
system stoi istota mys$laca, odczuwajaca, a nie pozbawiona cech ludzkich,
jak wlasnie system, ktory z zatozenia musi by¢ nieustepliwy, nieugiety,
ijak wiekszo$¢é méwi - wadliwy.

Niedoskonatos$é systemu widoczna jest takze w placéwce, w ktérej
dziecko zaczyna bywa¢é, przygotowujac sie do podjecia obowiazkéw
edukacyjnych, czyli poradni psychologiczno-pedagogicznej. Badania
przeprowadzane sg bez udziatu dziecka. Orzeczenia, opinie wyda-
wane przez owe placéwki, ktérych pracownicy nie wiedzieli dziecka
na oczy, sporzadzane s3 jedynie na podstawie zaswiadczenia lekarskiego
i wybiérczej dokumentacji medycznej.

Problem stanowi réwniez brak odpowiednich narzedzi, czyli testéw,
ktérymi dziecko gtuchoniewidome ze sprzezeniami mogloby by¢ dobrze,
rzetelnie i obiektywnie zbadane. W takich przypadkach czesto wyko-
rzystuje sie testy dla dzieci gtuchych, w ktérych znaczacym problemem
jest rozmiar obrazka, szczegét na nim, jakiego badany nie dostrzeze,
poniewaz akurat w tym polu ma ubytek siatkéwki, naczyniéwki i zada-
nie nie zostaje zaliczone, co obniza wynik badania. Potencjal, jakim
dysponuja dzieci z CHARGE, jest naprawde bardzo duzy, ale wydobycie
go to ogromnie trudna praca, jednak nie niemozliwa.
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Poradnie psychologiczno-pedagogiczne, wydajac orzeczenie, sta-
wiajac wymagania, jakie powinna spelnié¢ placéwka, aby daé dziecku
jak najlepsze mozliwosci do wlasciwego rozwoju i edukacji, powinny
doglebnie pozna¢ historie choroby, przeprowadzi¢ wnikliwy wywiad
z rodzicem, ktéry najrzetelniej przedstawi problemy swojego dziecka,
jakie podczas badania moga sie przeciez nie ujawnié¢. Niezbedna jest
takze opinia medyczna (oczywiscie najlepiej bytoby, gdyby wystawit ja
lekarz, ktéry dobrze zna dziecko, nie zawsze jest nim lekarz pierwszego
kontaktu, a czesto niestety wie o dziecku najmniej), psychologa, peda-
goga, dobrze jesli spotykaja sie z dzieckiem od dtuzszego czasu i mieli
okazje poznac je, jego mozliwosci, zachowania i potencjat.

Na podstawie tak bogatego materiatu specjalistyczna komisja ustala,
jakie potrzeby ma dziecko, i proponuje zajecia, terapie, ktérymi powinno
by¢ objete, aby przyniosty jak najlepszy skutek dla jego rozwoju, edukacji
i wychowania.

Kolejny problem to odpowiednia, wtasciwa, specjalistyczna placéwka
o$wiatowa dla dziecka tak obcigzonego, w ktérej znalaztoby odpowiednia
opieke i fachowe podejscie terapeutéw. Potrzebni sa specjalisci, ktérzy
profesjonalnie przygotowaliby indywidualny program edukacyjno-

-terapeutyczny i zajeli si¢ dzieckiem od strony edukacyjnej i rehabili-
tacyjnej, biorac pod uwage wszystkie jego ograniczenia, do§wiadczenia,
przezycia, potrzeby, leki, zainteresowania i indywidualnos¢.

Diagnoza, orzeczenie i ujete w nim zalecenia dostarczajg oczywiscie
nauczycielom, rehabilitantom jasne wytyczne do pracy oraz wskazuja
cel i sposoby, a takze konkretne dziatania, jakie muszg podjaé. Na tej
podstawie wypracowuja jednolity styl pracy z dzieckiem, dajac mu w ten
sposéb poczucie bezpieczenstwa poprzez przewidywalno$¢ dziatan
kazdego terapeuty, mimo réznic osobowosciowych wéréd nauczycieli,
ktérzy z dzieckiem majg styczno$¢.

Ogromnym problemem jest znalezienie wiasciwej, dobrej placéwki
o$wiatowej dla dzieci gluchoniewidomych, takze z CHARGE, ktére
mimo wielu podobienstw réznia sie miedzy soba natezeniem wad
wystepujacych.

Wada stuchu kwalifikowataby je do szkoty dla gtuchych, duza wada
wzroku - szkoty dla stabowidzacych lub niewidomych, ale wspétistnie-
nie innych sprzezen wlasciwie z tych placéwek dyskwalifikuje. Oka-
zuje sie, ze dzieci te nigdzie ,nie pasujg’. Jesli do tego dojdzie jeszcze
problem komunikacji, porozumiewania sie z otoczeniem, wyrazania
swoich potrzeb, sytuacja staje sie naprawde dramatyczna. Owszem,
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mozna wykorzystywaé rézne alternatywne metody komunikacji, ale
nie w kazdej placéwce nauczyciele chea z takich rozwigzan korzystacé.

Wtedy rodzic staje przed dylematem, czy szukaé innej placéwki, czy
jednak podja¢ wysitek i staraé sie wptynaé na nauczycieli, zeby spré-
bowali przetamaé swoje przyzwyczajenia, rutyne i wyszli naprzeciw
potrzebom dziecka.

I kolejny raz rodzice stawiaja sobie pytanie: jak odnalez¢ sie w rze-
czywisto$ci i odpowiedzie¢ na potrzeby, ktére maja dzieci z CHARGE?

Dziecko na lekcjach moze prezentowaé duza ciekawo$é i aktyw-
no$¢ poznawczg. Jednak zdarzaja sie trudnosci z nawigzaniem efek-
tywnego kontaktu zadaniowego. Moze by¢ to spowodowane cechami
fenotypu behawioralnego, typowego dla zespotu CHARGE. Niestety,
wystepowaly réwniez sytuacje, w ktérych dziecko bardzo buntowato
sie, wykazywalo zachowanie opozycyjne. Irek prezentuje wysoko roz-
winietg potrzebe samostanowienia. Czesto staral sie narzucaé swojg
wole w organizacji zajec.

Irek — dziecko z zespotem CHARGE

Irek to dziecko o duzej wrazliwo$ci emocjonalnej, malej odpornoéci
na stres. Najmniejsze niepowodzenia powodowaty u niego ztos¢ i nie-
cheé do dalszej pracy, a czesto réwniez agresje wobec nauczycieli czy
przedmiotéw w najblizszym otoczeniu lub autoagresje. Impulsywne
zachowania przeszkadzaly w ciaglosci zajec.

Najwazniejszym zadaniem bylo wiec rozbudzenie w nim checi do
nauki, werbalizowania my$li, motywowanie do dziatan twérczych, wyra-
zania swoich uczué, budowanie wiasciwego szkieletu emocjonalnego.

W zwigzku z tym nalezato wyznaczy¢ pewne zadania, ktére pomog-
tyby zrealizowaé postawione cele:

1. Skierowanie na badania do poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej, aby po zbadaniu dziecka wypracowata zalecenia dla szkoty
dotyczace potrzeby zajeé, wsparcia, metod pracy. Niestety bada-
nie w PPP nie jest do kofica miarodajne, gdyz poradnie nie dyspo-
nuja narzedziami, testami dla dzieci gluchoniewidomych.

2. Realizowanie zalecenl poradni, ktéra stwierdzita u ucznia rozwdj
intelektualny na poziomie nizszym od przecietnego, zaburzenia
wynikajace z orzeczonej niepelnosprawnosci, duza wrazliwosé
emocjonalng, matg odpornosé na stres, osobowo$¢ lekows, wolne
tempo pracy. Uwzglednianie wszystkich dysfunkcji dziecka,
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mozliwosci efektywnej pracy, dokladne wypetnianie podanych
zalecenl to dopiero polowa sukcesu. Bardzo wazny jest jeszcze
dobrze przygotowany pedagog, terapeuta.

. Stale motywowanie do przezwyciezania trudnosci w nauce

poprzez dostrzeganie i docenianie cho¢by niewielkich osiagnieé
chlopca. Najdrobniejsza pochwata za che¢ wykonania zadania,
motywuje do podejmowania wysitku w dalszej pracy. Przynosi
to wymierny efekt edukacyjny.

. Dostosowanie metod nauczania do psychofizycznych mozliwosci

dziecka. Wlasciwy dobér metod najlepiej oprzeé na wezeéniej
przeprowadzonej diagnozie funkcjonalnej, analizie dysfunkcji.

. Stosowanie wzmocnien pozytywnych.
. Czeste przerwy w pracy. Duza meczliwo$¢ dziecka spowodo-

wana wysitkiem podczas zaje¢ wymusza konieczno$é odpo-
czynku. W tym przypadku nauczyciel musi wykazaé sie
elastycznoscia dzialan na zajeciach, a jednoczeénie bacznie
obserwowacé dziecko.

. Wiaczenie w proces edukacyjny zajeé reedukacyjnych rozwi-

jajacych funkcje percepcyjne. Przy jednoczesnym uszkodze-
niu wzroku i stuchu, a réwniez zaburzeniach innych zmystéw
koniecznoscia jest wzmacnianie kazdego z nich. Dziecko nie
moze skompensowa¢ sobie uszkodzenia jednego zmystu drugim
zdrowym, gdyz kazdy dziata wadliwie.

. Cwiczenia usprawniajgce mowe bierna i czynng. Rozwijanie,

wzbogacanie stownika dziecka poprzez wprowadzanie nowych
stéw, wyrazert pomaga mu lepiej rozumie¢ otaczajaca go rzeczy-
wisto$¢. Trudnoéci, z jakimi zmaga sie Irek, dotyczace aparatu
glosowego (rekonstrukcja krtani, utrata strun gtosowych, stan po
plastyce wargi i podniebienia) wymagaja permanentnej rehabi-
litacji. Mowa werbalna to jeden z kanatéw komunikacji chtopca.

. Kontynuowanie nauki jezyka migowego jako alternatywnej

metody komunikacji.

We wszelkich dziataniach pedagogicznych i edukacyjnych

uwzglednianie indywidualnych preferencji. Pominiecie tak
waznej kwestii niestety nie przyniesie korzysci edukacyjnych,
a takze wychowawczych.

Rozszerzanie repertuaru zaje¢ i zabaw. Warto takze przy doborze

tematyki uwzgledni¢ indywidualne preferencje, o ktérych byta

mowa wcze$niej. Atrakcyjno$é ¢wiczen w duzej mierze przyczy-
nia sie do unikniecia zachowan trudnych, a przede wszystkim
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bardzo zacheca dziecko do aktywnego uczestnictwa w zajeciach,
motywuje do podejmowania wysitku i pracy.

. Eliminowanie czynnikéw lekorodnych. Terapeuta czy nauczyciel,

ktéry dobrze pozna dziecko, stara sie unikaé, nie dopuszczaé do

pojawienia sie sytuacji, ktére moga wywotaé¢ w dziecku stany

lekowe, powodujace regres w rozwoju chtopca. Powinien staraé

sie przewidzie¢, co moze by¢ dla ucznia trudna sytuacja, by¢

w pewnym sensie zdrowymi uszami i oczami dziecka. Pozwoli to

na bardziej harmonijny rozwdj, lepsze radzenie sobie z przeciw-
no$ciami, z jakimi dziecko spotyka sie w swoim zyciu codziennym

oraz w nauce.

W dalszym toku dziatan nalezato wytyczy¢ plan pracy:

Blizsze nawigzanie kontaktu z psychologiem na state opiniu-
jacym chtopca. Osoba taka, znajaca dziecko, typ behawioralny

zespotu CHARGE, jego specyficzne potrzeby, zyciowe i eduka-
cyjne staje si¢ obiektywnym obserwatorem i doradcg dla rodzi-
céw, nauczycieli, terapeutéw, oséb przebywajacych z chlopcem.
Dokladniejsze poznanie syndromu CHARGE. Analiza szczegé-
towa specyfiki wspétistniejacych deficytéw, wad, dysfunkeji tego

zespotu jest konieczna dla wtasciwego zrozumienia zachowan

wystepujacych u chlopca, ktére sa charakterystyczne dla dzieci

z CHARGE.

W trakcie lekcji dawanie mozliwo$ci wyboru spoéréd dwu rodza-
jéw aktywnosci (decyzyjnosé dziecka w organizowaniu zajeé

pozwala na budowanie wysokiej samooceny, ktéra niestety jest

bardzo niska z powodu ciagtych niepowodzen, tak w wielu dzie-
dzinach zycia codziennego, jak i w szkole).

Uatrakcyjnienie zaje¢ poprzez ciekawe pomoce. Dla dziecka

gluchoniewidomego tresci przekazywane na lekcjach powinny

by¢ nauczane tak, aby miato mozliwoéé¢ poznania wielokana-
towego. Atrakcyjnos$é, réznorodno$é pomocy daje taka mozli-
wo$¢. Dzieki temu chlopiec chetniej aktywizuje sie na zajeciach.
Przeplatanie rodzajéw aktywnosci (wprowadzenie zaplanowa-
nych tresci edukacyjnych przy stoliku, nastepnie zabawa tema-
tyczna na dywanie). Chlopiec potrafi krétko skoncentrowaé sie

na trudnych zagadnieniach, abstrakcyjnych, (nie nalezy jednak
catkowicie rezygnowaé z podejmowania takich tematéw), dlatego

tez najlepsza metoda, aby dziecko nie zniechecito sie do nauki,
jest przeplatanie zajec.
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- Wprowadzenie systemu punktowego nagréd. (System zetonowy

zaczerpniety z technik behawioralnych. Z tego systemu powi-
nien korzysta¢ nauczyciel po szkoleniu w zakresie metod i tech-
nik behawioralnych).

Nawigzanie wspétpracy z logopeda szkolnym. Wazna jest réw-
niez praca rodzica w domu. Utrwalanie éwiczeni zalecanych
przez specjaliste pozwoli dziecku szybciej poprawié¢ funkcjo-
nowanie aparatu gtosowego.

Dzialania wdrazane byly przez wszystkie osoby, ktére z dzieckiem
pracowaty (rodzina, wychowawcy, terapeuci), i wygladaty nastepujaco:

1.

10.

Spotkanie z psychologiem i oméwienie trudnosci Irka, jego zacho-
wania, potrzeb wynikajacych ze specyfiki zespotu, sposobéw
rozwigzywania trudnych sytuacji, metod lepszego dotarcia do
dziecka, przekazywania wiedzy adekwatnego do jego mozliwosci
percepcyjnych.

. Konsultacja ze specjalistg - genetykiem zajmujacym sie uwarun-

kowaniami zespotu CHARGE, a takze z psychologiem znajacym
specyfike zespotu.

. Wlasne poszukiwania informacji na temat syndromu CHARGE

w dostepnej literaturze i Internecie.

. Umozliwienie dziecku dokonania wyboru rodzaju aktywnos$ci

dostosowanej do wprowadzanego materiatu edukacyjnego.

. Przygotowywanie takich pomocy naukowych do realizowanego

tematu, aby zachecity chtopca do aktywnego uczestnictwa wlekcji.

. W mys$l zaleceni poradni, dotyczacych czestych przerw w pracy,

stosowanie naprzemiennych rodzajéw aktywnosci twérczej,
poprzez prace stacjonarna, a nastepnie ruchowa, zwigzang
$ciéle z tematem zajec.

. Motywowanie chtopca do aktywniejszej pracy poprzez przyzna-

wanie zetonu za kazde, nawet najmniejsze, pozytywne dziatanie
Irka. Po uzyskaniu odpowiedniej iloéci punktéw przedstawienie
dziecku wariantéw nagrody i pozostawienie mu wyboru.

. Rozmowa z logopeda szkolnym odnoénie do wprowadzenia ¢wi-

czen usprawniajacych narzady artykulacyjne, rozwijajace mowe
czynna.

. Nawigzanie wspélpracy z neurologopeda w poradni specjalistycz-

nej.
Poszukiwanie nowych, aktywnych metod i technik w pracy
z dzieckiem z dysfunkcjami.
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11.

12.

13.

Przygotowanie plansz z twarzami wyrazajacymi rézne stany
emocjonalne. Wigczenie ich na state do trybu prowadzenia lek-
cji i zachecanie dziecka do identyfikowania swojego nastroju
z nastrojem adekwatnej twarzy oraz zwerbalizowanie go.
Stosowanie jasnych, czytelnych zasad podczas lekeji, a takze
w innych sytuacjach dnia codziennego.

Konsekwencja w dziataniach rodzica i nauczyciela.

Oddziatywanie wszystkich tych oséb pozwoli na uzyskanie naste-
pujacych efektéw:

Wzrost motywacji do nauki.

Zdecydowane ograniczenie zachowan niepozadanych, w tym
agresji i autoagresji.

Postep w rozwoju intelektualnym.

Poprawa w rozumieniu mowy.

Wzrost sprawno$ci motorycznej reki.

Progres pod wzgledem psychoruchowym.

Poszerzenie zasobu stownictwa jezyka biernego.

Poszerzenie zasobu stownictwa jezyka migowego.
Wzbogacenie dosdwiadczen i przezyé.

Wzrost aktywno$ci poznawczej i checi zdobywania nowej wiedzy.
Poprawa koncentracji i pamieci.

Pojawienie sie pierwszych wypowiadanych dZwiekéw, stéw
i prostych zdan.

Pozytywne postrzeganie §wiata.

Okreslanie i nazywanie swoich uczué.

Postep w radzeniu sobie z niepowodzeniami.

Uwarunkowania i strategie pracy z dzieckiem z zespotem CHARGE

Dobrze przygotowana placéwka, przychylno$¢é wychowawcéw i terapeu-
téw to potowa sukcesu, jednak nie wszystkie placéwki, ktére zajmuja
sie edukacja dzieci gluchoniewidomych, sa odpowiednio przystosowane,
wyposazone dla nich.

Brak $rodkéw, trudna sytuacja finansowa placéwek specjalistycz-
nych, szkét, dzieki ktérym dziecko miatoby szanse na wtasciwg edukacje,
w duzej mierze tak naprawde ogranicza jego rozwdj.

Wazna w tym wszystkim jest réwniez wspédtpraca szkoty i rodzica,
podazanie taka samg droga, stosowanie takich samych $§rodkéw, metod
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dajacych dziecku poczucie przewidywalnosci, bezpieczenistwa, ale takze
mozliwo$é wyboru i poczucie sprawstwa.

Dzieki takiemu postepowaniu wszystkich §rodowisk, w ktérych
przebywa dziecko, ma ono szanse w jak najwiekszym stopniu korzystaé
z zasobow, jakie go otaczaja, aktywnie eksplorowa¢ otoczenie, zdobywac
doswiadczenia, wiedze, a takze, na ile to mozliwe, usamodzielniaé sie
i dzieki temu rozwijaé poczucie odpowiedzialnosci za siebie i innych.

Wiele trudnos$ci w zespole CHARGE sprawiaja réwniez emocje,
nazywanie ich u siebie (dziecka) i innych, wymaga to ogromnej pracy
rodzicéw, wychowawcéw, terapeutéw. Prezentowanie przez dziecko
trudnych zachowan nie zawsze nalezy odczytywac jako zachowanie nie-
grzeczne, lecz trzeba glebiej wniknaé w jego sfere psychiczna, poniewaz
takie reakcje moga by¢ zwiazane z potrzeba zakomunikowania waznej
dla dziecka informacji. Natomiast zadaniem otoczenia jest znalezienie
metody lub sposobu nauczenia go, aby takie komunikaty byly czytelne
i spotecznie akceptowalne. Niektdére zachowania moga wynika¢ z gte-
bokiej frustracji matego pacjenta z powodu wielu niepowodzen, jakich
doswiadcza w procesie rozwojowym i edukacyjnym.

Dobre efekty daje zastosowanie technik behawioralnych, zaréwno
w zyciu domowym, jak i szkolnym, terapeutycznym.

W przypadku mojego dziecka znakomity efekt dato wprowadzenie

sTygodniowego planu” - ksigzki, w ktérej kazda strona przeznaczona

byla na jeden dzien tygodnia, a wklejony przez $rodek strony rzep,
pozwalal na zmiany i ukladanie planu dnia wedlug potrzeb. Istniata
takze mozliwo$¢ zdejmowania czynnosci wykonanej i §ledzenia przez
dziecko dalszych zadan zaplanowanych w danym dniu.

,Tygodniowy plan” dat Irkowi poczucie przewidywalno$ci przysztosci
blizszej i dalszej, mozliwo$¢ $ledzenia przebiegu dnia, przypomnie-
nia sobie, jakie dziatania byly zaplanowane, bez koniecznosci pytania
mamy i powielania ciagle tych samych pytan. Plan daje réwniez moz-
liwo$é przypomnienia czynnoéci czy dziatan, ktdre juz minely. Byto to
doskonalym pretekstem do rozwiniecia dialogu z dzieckiem na temat
mijajacego dnia. Regularne tworzenie planu na nastepny dzieri kazdego
wieczora stalo sie rytualng czynnoscia.

Poczucie przewidywalnosci przyszto$ci wygasito w dziecku poczucie
leku przed nieznanym dniem, kolejng pora dnia, wyjazdem z domu. To
réwniez doskonata pomoc w zyciu codziennym rodziny, ktére nabrato
bardziej uksztattowanego charakteru i spokojniejszego, bardziej ptyn-
nego toku.
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W zespole CHARGE, jak juz wczeéniej wspomniano, mogg pojawic¢
sie zachowania niepozadane, trudne, spolecznie nieakceptowane i takie
wlasnie prezentowat Irek. Po konsultacjach z terapeuta technik beha-
wioralnych wprowadzitam kontrakty, porozumienie miedzy Irkiem
a mama, dotyczace konkretnego, trudnego zachowania np. robienia
zakupdéw w sklepie. Dziecku trudno byto wejsé¢ do sklepu, zrobi¢ z mama
zakupy tylko potrzebnych produktéw, nie podchodzié¢ do pétek z zabaw-
kami i wyj$¢ bez kupienia réwniez zabawki dla niego. Szczegétowy kon-
trakt, z treécia oczywiscie zrozumialg dla dziecka, i uméwiona w nim
nagroda po spokojnym pobycie w sklepie i wyjsciu bez zakupu zabawki
wyeliminowat problem.

W przypadku Irka metody behawioralne zdecydowanie pomogty
jemu samemu w lepszej organizacji czasu, przyjeciu pewnych regut
wczeéniej nieakceptowalnych dla niego, tatwiejszym godzeniu sie
z negatywnymi odpowiedziami 0séb z otoczenia.

Problem stanowita réwniez nauka, zadania do wykonania, dtugosé
czasu, w jakim Irek musiat sie skupié. Rozwigzaniem bylo wprowadze-
nie systemu zetonowego. Za wykonane zadanie dostawat zeton, a usta-
lona wczesniej ich liczba i uzyskanie wszystkich oznaczato otrzymanie
nagrody. Zdobycie zetonu to poczucie powodzenia, ktérego bardzo bra-
kowato Irkowi wczeéniej, z powodu negatywnych doswiadczen z nauka.

Inna metoda, ktéra data dobre efekty u mojego dziecka, to neurore-
fleksoterapia. Polega ona na masazu punktéw twarzy odpowiadajacych
za poszczegblne sfery, uklady, narzady ciala. Terapeuta rozmasowuje
zlogi, ktére powstaty pod skéra, dzieki temu poprawia sie praca narza-
déw organizmu, ich wydolno$¢ i wydajnosé.

Neurorefleksologia jest terapia wspomagajaca, niewykluczajaca
leczenia konwencjonalnego. Jednak stosujac te metode, mozna przy-
spieszy¢, wspoméc leczenie tradycyjne, uzyskujac naprawde dobre
rezultaty i wyniki.

Przy wszystkich schorzeniach mojego syna leczenie trwa perma-
nentnie.

Opieka i wychowanie dziecka gtuchoniewidomego z syndromem
CHARGE wymaga od rodziny bardzo duzego po§wiecenia uwagi, czasu
i $Srodkéw. Zdarza sie, ze dzieckiem opiekuje sie tylko jeden rodzic. Dla
takiej osoby jest to ogromne wyzwanie, zmaganie sie z obowigzkami
dnia codziennego, szczegdlnie gdy dziecko ma gorsze dni, pojawia sie
wiele zachowan niepozadanych, trzeba pojecha¢ do szpitala, przychodni
czy chociazby zatatwié¢ sprawy np. w urzedzie.
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Dlatego warto tutaj wspomnieé o pomocy dla rodzicéw ze strony
placéwek psychologiczno-pedagogicznych. Niestety jest ona znikoma
lub w ogéle jej brak. Opiekunowie, pozostawieni z tak powaznymi pro-
blemami swojego dziecka, borykaja sie sami z wlasnymi trudnosciami
emocjonalnymi. Rodziny z dzieckiem z CHARGE potrzebuja wsparcia
zaréwno lekarzy, szkoty, jak i psychologa.

Przysztos¢ dziecka z zespotem CHARGE

Wsparcie 0séb bliskich, przyjaciét, srodowiska to bardzo wazny aspekt
w dobrym, prawidlowym funkcjonowaniu rodziny z takim problemem.

Niestety w naszym spoteczenstwie nadal odnosi sie wrazenie, ze
rodziny, w ktdérych pojawia sie dziecko niepelnosprawne, sg pietnowane
i odtracane. Brak zrozumienia, nachalna ludzka ciekawo$¢ powoduja
frustracje rodzicéw, ktérzy musza poradzié sobie z problemem u dziecka,
a takze z natarczywoscia niechcianych obserwatoréw.

Postronni obserwatorzy oceniajg zachowania dziecka z CHARGE
i reakcje rodzicéw na nie, nie rozumiejac calej zaistnialej sytuacji, cze-
sto obwiniajg rodzicéw o nadmierng opiekuniczo$é, wyrozumiatosé
w stosunku do syna czy cérki, mimo ze tak nie jest.

Pomoc psychologiczna powinna by¢ w tej sytuacji pomoca szeroko
pojeta. Wsparciem takim nalezy objaé pacjentéw, czyli osoby obcigzone
CHARGE, a takze ich opiekunéw. Praca winna by¢ dlugofalowa, aby
przyniosta efekty, jakich oczekuje otoczenie, wiec nie tylko rodzice, ale
réwniez szkota czy osrodek szkolno-wychowawczy.

Dopdki dziecko objete jest obowigzkiem szkolnym, musi realizowaé
nauke w placéwce o$wiatowej, ma zapewniong edukacje, rehabilita-
cje, a przede wszystkim kontakt z réwiesnikami czy grupa oséb spoza
rodziny, wiec moze czué wieZ ze spotecznoscia, a ponadto uczy¢ sie
wlasciwych zachowan spotecznych, wchodzi¢é w obowigzujace zasady
inormy.

Niestety osiagniecie wieku, w ktérym konczy sie edukacja, staje sie
wyrokiem dla osoby gluchoniewidomej, poniewaz nie ma o$rodkéw,
jakie zapewnilyby jej kilkugodzinne zajecia odbywajace sie codziennie.

W Polsce istnieje wiele o§rodkéw prowadzacych zajecia terapii zaje-
ciowej dla 0séb niepelnosprawnych, jednak brakuje takich, w ktérych
postugiwano by sie jezykiem migowym, Lorma lub innym alternatyw-
nym.
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Osoby gluchoniewidome niestety staja sie obywatelami wykluczo-
nymi spolecznie. Rodzice dzieci i mtodziezy w wieku szkolnym podjeli
starania, aby taki o$rodek powstatl, jednak bez wsparcia §rodowisk
rzadowych, samorzadowych, terytorialnych trudno$ci stang sie nie do
przebrniecia.

Nalezy wiec wspoméc srodowisko 0séb gluchoniewidomych, aby daé
im szanse na istnienie w spoleczenistwie i godne zycie.

Jedyna stuszng droga do poprawy tego stanu rzeczy jest rzetelna
informacja - od wyktadowcéw w akademiach medycznych i studentéw,
po praktykujacych lekarzy wszystkich specjalnosci.

Jednak mimo zglebienia tajnikéw syndromu, przyczyn, diagnozo-
wania, leczenia najwiekszg skarbnicg wiedzy na ten temat pozostang
rodzice dzieci. Czesto dzieki wymianie dos§wiadczen, spostrzezen
mozemy uniknaé wielu bledéw, ktére ktos ma juz za sobg. Oczywi-
Scie przyjmujemy przy tym pewng tolerancje na to, ze kazde dziecko
z CHARGE jest inne.

Niepetnosprawno$¢ sprzezona w zespole CHARGE zgromadzila
w sobie tyle bélu, trudnosci, cierpienia, niemocy, ograniczen, ze
wszystko to daje obraz dzieci trudnych w wychowaniu, choé to nie do
konica prawda. Nalezy znaleZ¢ sposéb dotarcia do specjalistéw i wspét-
pracowaé z wieloma osobami. Kto$§ powiedzial: ,Jesli sobie dasz rade
z CHARGE, to dasz sobie rade z kazdym dzieckiem”. Moze tkwi w tym
ziarno prawdy?
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Deafblind child - his needs and reality
Summary

The aim of the article is to present the medical, rehabilitation, and educa-
tional needs of the child with CHARGE syndrome, which is a set of complex
disorders - dysfunction of hearing and vision, heart defects, thyroid disease,
cleft lip and palate anomalies in shapes and functioning of ears and internal
organs. The author does not only analyze the range of needs, but also provides
specific guidance and solutions based on her experience of rehabilitation and
education of her son - Irek.

Keywords: CHARGE syndrome, deafblind child, strategies, the cooperation
of parents and teachers
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Skuteczna wspotpraca miedzy | z rodzicami
dzieci gtuchoniewidomych

Streszczenie

Artykutl zawiera fakty historyczne dotyczace dziatan TPG na rzecz rodzicéw
dzieci gluchoniewidomych oraz gtéwne cele, jakie Towarzystwo Pomocy Gtucho-
niewidomym (TPG) stawiato sobie we wspélpracy z rodzicami. Odpowiada takze
na nastepujace pytania: jakie znaczenie dla rodzicéw miaty realizowane przez
TPG formy dziatalnoéci? Co rodzice dzieci gtuchoniewidomych zyskali, jesli
chodzi o wiedze, emocje i rozwdj osobisty? Co sprawia, ze czujg sie dobrze we
wspélnocie TPG? Co jest najbardziej dotkliwe, jesli jesteSmy rodzicami dziecka
gluchoniewidomego? Jakie znaczenie majg spotkania z innymi rodzicami? Jakie
maja oczekiwania wobec specjalistéw? Co byto wazne lub kto mial najwieksze
znaczenie na ich drodze bycia rodzicami? Jakie rady maja dla siebie nawzajem?

Stowa kluczowe: gluchoniewidomi, rodzice dzieci gtuchoniewidomych, wspét-
praca z rodzicami, Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym

Przejscie do wlasciwego tematu wymaga przypomnienia kilku faktéw
historycznych. Dziatalno$é na rzecz oséb gtuchoniewidomych rozpoczat
w 1985 1. Polski Zwigzek Niewidomych. W 1991 r. powstato Towarzy-
stwo Pomocy Gluchoniewidomym i w tym samym roku rozpoczela sie
wspoétpraca z Fundacja Hiltona/Perkinsa. Dwadziescia trzy lata temu
trafilam na stypendium do Szkoty dla Niewidomych im. Perkinsa
w Bostonie, gdzie mialam okazje uczy¢ sie jezyka angielskiego i pracy
na rzecz dzieci niewidomych z dodatkowymi ograniczeniami, w tym
dzieci gluchoniewidomych.

TPG od poczatku swojej dziatalnosci zaczeto planowe, systematyczne
dziatania na rzecz rodzicéw dzieci gluchoniewidomych, samych dzieci
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i specjalistéw. W sierpniu 1992 r. odbyl sie pierwszy dwutygodniowy tur-
nus dla dzieci gluchoniewidomych wraz z rodzicami i kilkudniowa kon-
ferencja dla krajéw Europy Srodkowo-Wschodniej w Bydgoszczy. Takie
turnusy odbywaty sie potem co roku, w 2014 r. byt juz dwudziesty
trzeci. Na kazdym turnusie rodzice otrzymuja duza dawke wiedzy, maja
mozliwo$¢ wymiany doswiadczen i obserwacji innych dzieci.

W czerwcu 1994 r. z udziatem przedstawicieli Fundacji Hiltona/
Perkinsa Steve’a Perreault i Clary Berg powstata Ogélnopolska Sekcja
Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gluchoniewidomych, ktéra dziata do
dzi$ (jako Forum Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gtuchoniewidomych).

W 1995 r. odbylo sie pierwsze szkolenie rodzicéw w Warszawie,
w Osrodku dla Niewidomych przy ul. Dankowickiej z udziatem Ste-
ve’a Perreault i Clary Berg. Takie szkolenia odbywaty sie mniej wiecej
dwa razy w roku. Przyjeliémy zasade, ze szkolenia bedg sie odbywaé
za kazdym razem w innej placéwce, aby rodzice mieli okazje poznaé
rézne miejsca, w ktérych moga sie ksztalci¢ czy rehabilitowaé ich
dzieci. Organizowane byly spotkania w osrodkach dla niewidomych,
gtuchych, poradniach rehabilitacji, domach pomocy spotecznej w calej
Polsce. W 1995 r. odbyto sie¢ pierwsze szkolenie kadry w Bydgoszczy
zudziatem specjalistow ze Szkoly dla Niewidomych im. Perkinsa, takie
kursy od tego czasu byly przeprowadzane regularnie, kazdy po§wiecony
innemu tematowi.

W 1994 r. TPG zaczyna wydawa¢é biuletyn dla rodzicéw dzieci glucho-
niewidomych Ustyszmy i Zobaczmy, dzisiaj potaczony z wydawnictwem
dla dorostych gtuchoniewidomych Dionie i Stowo. Rodzice sg uczest-
nikami polskich i zagranicznych konferencji, ktére dotycza glucho-
niewidomych, np. w Niemczech, na Stowacji, w Madrycie, Portugalii,
Czechach, Danii, we Wtoszech. Opiekunowie moga wchodzi¢ takze
do $cistych wtadz TPG - jego zarzadu - a wiec i ta droga maja mozli-
wos¢ wplywania na kierunek dziatalnosci nie tylko sekgeji, ale i calej
organizacji.

Gléwne cele, jakie stawiato sobie TPG we wspétpracy z rodzicami,
uwzgledniajac sugestie Fundacji Hiltona/Perkinsa, to:

- Stworzenie grupy wsparcia.

- Wyszukiwanie gluchoniewidomych dzieci - na koniec 2014 r.
w TPG bylo zarejestrowanych 250 0séb do 24. roku zycia.

- Mozliwo$¢ uzupetniania wiedzy poprzez proponowanie tema-
téw szkolen.

- Wskazywanie specjalistéw przygotowanych do pracy z dzieé¢mi
gtuchoniewidomymi.
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- Wspélpraca przy poszerzaniu liczby placéwek zajmujacych sie
diagnozowaniem, ksztatceniem i rehabilitacja gtuchoniewido-
mych dzieci.

- Aktywizacja rodzicéw dzieci gtuchoniewidomych.

- Lobbowanie w sprawach dotyczacych dzieci i rodzicéw.

- Wplywanie na zwiekszenie naktadu wydawanej literatury przy-
datnej takze rodzicom i wspétpraca przy wydawaniu kwartal-
nika dla rodzicéw.

- Gromadzenie $rodkéw finansowych na dziatalno$é¢ dotyczaca
rodzicéw iich dzieci.

Cele te mogly by¢ realizowane dzigki wyzej wymienionym for-
mom dziatalnosci, realizowanym na rzecz rodzicéw i we wspdtpracy
znimi. Oczywiscie rodzice, nawet jesli sa zorganizowani formalnie, jak
w przypadku TPG, bez wsparcia Towarzystwa i oséb zaangazowanych
W jego prace nie sa w stanie przy takim rozproszeniu podotaé¢ wszystkim
zadaniom, jakie przed nimi stoja. Dzialalno$¢ ta stata sie efektywniejsza,
kiedy powstaty grupy regionalne.

Zadawatam rodzicom w czasie wspétpracy rézne pytania. Jedno z nich
brzmiato: jakie znaczenie dla nich miaty realizowane przez TPG formy
dziatalno$ci? Wszystkie wymienione formy dziatalnosci pozwolity na
wzajemne doszkalanie sie rodzicéw. Zorientowani, do§wiadczeni opie-
kunowie stali sie doradcami, terapeutami dla nowych. Umozliwiono im
poznawanie dziatalno$ci réznorodnych placéwek, potaczenie wiedzy
fachowej o rehabilitacji i edukacji z osobistymi doswiadczeniami, a takze
krétki odpoczynek od codziennych rutynowych prac i ktopotéw. Wspélne
spotkania rodzicéw to takze mozliwo$¢ zrobienia czego$ dla siebie, np. po
raz pierwszy od wielu lat péjScie na koncert; to réwniez wiedza, Ze mozna
i trzeba robi¢ inne rzeczy poza zajmowaniem sie dzieckiem, rodzing,
dbaniem o dom, to w koricu danie sobie przyzwolenia na $§miech, zabawe -
do tej pory najczesciej towarzyszyly im tzy i smutek.

Zapytatam rodzicéw, co zyskali, jesli chodzi o wiedze, emocje i roz-
woj osobisty, posiadajac gtuchoniewidome dziecko. Stwierdzili, ze
dzieki TPG zdobyli wieloaspektowsg orientacje w tematyce uszkodzen
wzroku i stuchu, poznali problemy cztowieka - jego funkcjonowania
i psychiki. Nauczyli sie cierpliwo$ci, przewarto$ciowali swéj $wiat, maja
wiecej tolerancji dla innych, upér w dazeniu do celu, pozytywna deter-
minacje i odwage w réznych okolicznosciach, umiejetnosé dostosowania
sie do rozmaitych warunkéw. Powiedzieli takze, ze nauczyli sie lepszej
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organizacji dnia i czasu, gtebszego rozumienia oséb niepelnosprawnych
iich probleméw.

Te wszystkie nabyte umiejetno$ci sprawiaja, ze rodzice stajg sie
ekspertami w dziedzinie wiedzy o wlasnym dziecku.

Zapytatam tez rodzicéw, co sprawia, ze czuja sie dobrze we wspdl-
nocie TPG. Wéréd odpowiedzi znalazty sie miedzy innymi te:

...fajnie jest po prostu z kims porozmawiaé, przebywac w grupie;
gdy kto$ pochwali nasze dziecko; gdy widze postepy dziecka;
kiedy dziecko jest zadowolone; kiedy wyjezdzam na turnus; gdy
co$ dobrego zrobie dla swojego dziecka; gdy ktos obcy, tak zupet-
nie naturalnie, bawi sie z moim dzieckiem; gdy kto$ powie mite
stowo, zaproponuje pomoc; kiedy znajde czas, by wyjs¢ z domu,
moge sie tadnie ubraé¢, umalowac.

Spokojny i szczesliwy rodzic obdarzy szcze$ciem swoje dziecko - da
mu milosé i czuto$é, bedzie czerpal radosé z zycia.

Rodzice potrafia méwié nie tylko o tym, kiedy czuja sie lepiej, ale
takze o tym, coijak moga zrobi¢, zeby by¢ szczesliwszymi. Na przyktad:

JWiem, ze kiedy zaakceptowalam sytuacje, w jakiej znalazla sie moja
rodzina - a to trwalo - nie obwiniam juz siebie, zauwazam pozytywy,
szukam materiatéw na temat choroby i rehabilitacji, ciesze sie z poste-
péw mojego dziecka”.

Pytatam réwniez o to, co jest najbardziej dotkliwe, jesli jeste$my
rodzicami dziecka gluchoniewidomego. Wedlug rodzicéw istotny
aspekt zycia codziennego stanowia: brak akceptacji problemu przez
nich samych i rodzenistwo; trudnoéci z poprawnym zdiagnozowaniem
dziecka, umiejetno$cia nawigzania komunikacji z dzieckiem; koniecz-
nos¢ zrezygnowania z réznych planéw osobistych; rozmaite bariery
architektoniczne; stawianie sobie wielu pytan, np. czy zapewnie mojemu
dziecku odpowiednig edukacje? Czy zdobede $rodki na rehabilitacje?
Czy moje dziecko zostanie zaakceptowane przez spoleczenistwo? Czy
bede miata czas, cierpliwo$¢ i site, zeby zajaé sie moim dzieckiem? Czy
znajde osoby, ktére mi pomoga?

A co méwig sami rodzice o znaczeniu spotkan z innymi rodzicami
majacymi gluchoniewidome dzieci:

...to kopalnia wiedzy i wsparcie psychiczne, nagle okazuje sie, ze
nie jeste$my sami i nie jeste$my tak bardzo pokrzywdzeni przez
los; tadowanie akumulatoréw na dalsza ciezka prace; wymiana
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doswiadczen, mozliwo$¢ rozmawiania z ludZmi, ktérzy rozumieja
nasze problemy; poznawanie nowych oséb, zawarcie nowych
przyjazni, czesto ,starzy” przyjaciele w obliczu nieszcze$cia nie
potrafili by¢ dalej z nami; uswiadomienie sobie, Ze to nie koniec
$wiata, mozliwo$¢ wyjscia z domu i bycia w innym otoczeniu.

Rodzice maja takze oczekiwania wobec specjalistéw. Pragna uczciwej,
rzetelnej oceny, szczerej wspélpracy, prostej, jasnej wiedzy dostosowa-
nej do ich poziomu; chca rozumie¢ to, co méwia specjalisci, oczekuja
szacunku dla dziecka i ich uczué. Zyczyliby takze sobie, aby specjalisci
byli sprzymierzenicami, partnerami, ktérzy nie beda lekcewazy¢ wiedzy
rodzica, wykaza sie zrozumieniem i wczuja w sytuacje rodziny.

Rodzice chcieliby takze, aby ich dzieckiem zajmowat sie jeden spe-
cjalista prowadzacy, przekazujacy informacje wiodgce, ktéry wstucha
sie w ich potrzeby i bedzie dobrze rozumiat.

Kiedy zapytatam rodzicéw, co bylo wazne lub kto miat najwieksze
znaczenie na ich drodze bycia rodzicami, odpowiedzi byly rézne. Dla
niektérych to pierwsze szkolenie, turnus odegraly najistotniejszg role,
inni rodzice wskazali na kompetentnych specjalistéw, uczestniczenie
w konferencjach, wizyty w placéwkach, wiadomosci zaczerpniete ze
specjalistycznych i tematycznych portali internetowych, ale réwniez,
amoze przede wszystkim, méwili, ze inni rodzice niepelnosprawnych
dzieci sa kopalnig wiedzy. Nikogo zapewne ten fakt nie dziwi, wszak
to oni moga da¢ sobie nawzajem najwazniejsze rady. A jakie sg to rady:

1. Kocha¢ swoje dziecko.

2. Odejs¢ od koncentrowania sie wytacznie na dziecku i przejsé do
koncentrowania sie na calej rodzinie.

Nie wstydzi¢ sie swojego dziecka.

Walczy¢ o dziecko i wlasne dobro.

By¢ otwartym.

Dopuszczaé dziecko do codziennych obowigzkdéw.

Szuka¢ ciagle nowych rozwigzan.

Wspdtpracowaé z dobrymi specjalistami i czerpaé od nich to, co
jest potrzebne dla nas i naszego dziecka.

9. By¢ dumnym ze swojego dziecka.

© N o B

Wydaje mi sie, ze przez te lata, dzieki mozliwo$ciom, jakie dawata
wspétpraca z Fundacja Hiltona/Perkinsa, i innym $rodkom finanso-
wym bardzo zainwestowano w ksztalcenie rodzicéw i byla to dobra
inwestycja. Udato sie stworzy¢ przez ten czas grupe serdecznych,
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zaprzyjaznionych oséb, ktére to doceniajg i nie wyobrazaja sobie innej
drogi; nie chcg by¢ sami, znajg warto$¢ i znaczenie bycia w grupie. Sg
to kompetentni, chociaz trudni partnerzy do wspétpracy ze specjali-
stami. Najcze$ciej patrza przez pryzmat wlasnego dziecka, co czasami
utrudnia dzialania ogélniejsze.

Na koniec zadatam sobie sama pytanie: co z ta wiedza zrobié, jak ja
wykorzystaé, jakie moga wynikaé z niej wnioski na przyszlosé? Najwaz-
niejsze jest pamietanie o tym, ze wiele rzeczy moze poczekaé, dziecko
nie. Trzeba wiaczaé rodzicéw do pracy w réznych zespolach. Ustalaé bar-
dzo konkretne dziatania wynikajace z ich potrzeb i mozliwos$ci. Wzmac-
niaé¢ w nich poczucie kompetencji rodzicielskich i wspieraé¢ na kazdym
etapie. Nauczy(¢ specjalistéw i rodzicéw umiejetnosci analizowania na
kazdym etapie zycia dziecka - czego je uczymy i dlaczego, czy bedzie
to przydatne. Zrealizowaniem marzenia bytoby, przy wykorzystaniu
wiedzy i do§wiadczenia rodzicéw, wspélnie ze specjalistami, wypraco-
wanie standardéw ustug medyczno-rehabilitacyjno-terapeutycznych,
a co najwazniejsze, potem doprowadzenie do wdrozenia ich w zycie.
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A successful cooperation with and among the parents of deafblind children
Summary

The article contains historical facts about the activities of TPG for parents
of deaf-blind children and the main objectives of TPG. In this organization
support for children is given always in co-operation with parents. The chapter
also contains answers to the following questions: What was the significance
of TPG support activities? What did the parents gain in terms of knowledge,
emotions and personal development, having a deafblind child? What makes
them feel good in the community of TPG? What is the biggest problem in being
a parent of a deafblind child? How important are the meetings with other par-
ents? What are their expectations as far as the specialists’ work is concerned?
Who or what was most important in their way of being parents? What advice
do they have for each other?

Keywords: deafblind, parents of deafblind children, cooperation with parents,
Association for the Welfare of the Deafblind
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Mozliwosci i doswiadczenia nauczania
jezyka angielskiego jako obcego studentki
z zespotem Ushera

Tekst ten dedykuje Joannie, dziekujgc
za pomoc w jego przygotowaniu

Streszczenie

Réwnoczesne uszkodzenie wzroku i stuchu jest powaznym wyzwaniem edu-
kacyjnym, ktérego podstawe stanowi znalezienie mozliwo$ci uprzystepnie-
nia nauczanych tresci. W okresie dziecinistwa i adolescencji osoby z zespotem
Ushera funkcjonuja stosunkowo dobrze, poniewaz zaburzenia wzroku i stuchu
nasilaja sie wraz z wiekiem. Jest to wiec czas, ktéry nalezy jak najlepiej wyko-
rzystaé na poszerzanie zakresu wiedzy i kompetencji, jakie pozwolg lepiej
funkcjonowaé w okresie dorostosci.

Celem artykutu jest przedstawienie doswiadczen z nauczania jezyka angiel-
skiego studentki z zespotem Ushera, zdobytych podczas 120 godzin prowadzenia
lektoratu. W artykule ukazano najwazniejsze kwestie organizacyjne i dydak-
tyczne, ktére pozwalajg na realizowanie skutecznego nauczania jezyka obcego
tej grupy uczniéw.

Stowa kluczowe: gluchoniewidomi, zespét Ushera, jezyk obcy, surdoglotto-
dydaktyka

Wprowadzenie

Edukacja 0s6b z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu powinna
stawiaé sobie za cel jak najbardziej kompetentne i efektywne wspiera-
nie mtodego cztowieka w rozwoju osobistym oraz przygotowanie go
do wchodzenia w znaczace relacje spoteczne. Edukacji tej towarzyszy



128

Ewa Domagata-Zysk

wiedza, ze stan zdrowia ucznia moze ulegaé¢ pogorszeniu - tym bar-
dziej wiec warto wykorzystywac okres wzglednie dobrego funkcjo-
nowania w dziecifistwie i mtodosci, aby poméc uczniom w zdobyciu
wiedzy i umiejetnosci, ktére pozwolg im w dalszym okresie zycia lepiej
funkcjonowaé. Znajomos¢ jezyka obcego jest jednym z elementéw tej
wiedzy. Uznawana jest obecnie za kompetencje kluczowa - wyjatkowo
istotng dla dobrego funkcjonowania w §wiecie pracy zawodowej, nauki,
kultury oraz relacji spotecznych.

Celem artykutu jest przedstawienie zagadnienia nauczania jezyka
angielskiego jako obcego 0séb z zespolem Ushera. Wskazane zostang
metody i strategie pracy dydaktycznej oraz zasady prowadzenia
zaje¢. Materiat przygotowany zostal w oparciu o dotychczasowe doswiad-
czenia praktyczne i badawcze autorki w zakresie surdoglottodydaktyki
oraz doswiadczenie ze 120 godzin lektoratu jezyka angielskiego prowa-
dzonego ze studentka z ZU. Uczestniczka tego kursu byta Joanna, ktéra
przez dwa lata realizowata lektorat jezyka angielskiego w formie indy-
widualnych zajeé, prowadzonych przeze mnie w Centrum Edukacji Nie-
styszacych i Stabostyszacych KUL. Byta osoba z gtebokim prelingwalnym
uszkodzeniem stuchu, porozumiewajaca sie gtéwnie w jezyku migowym,
choé w relacjach indywidualnych wykorzystywata takze w komunikacji
mowe. Wada wzroku uniemozliwiata jej doktadne spostrzeganie obiek-
téw poza centralnym polem widzenia lub tez przedmiotéw niedostatecz-
nie o$wietlonych. Pasja Joanny bylo czytanie powiesci. W czasie lektoratu
zrealizowata material przewidziany programem nauczania kursu na
poziomie A1, charakteryzujac sie ogromna pracowitoscia i doktadno-
Scia. Testy kontrolne z zakresu znajomosci gramatyki i stownictwa pisala
zawsze na najwyzsze oceny - $rednia z 11 napisanych przez nia spraw-
dzianéw wynosi 94,45%. Joanna zdata egzamin na ocene bardzo dobrs,
a po wyjezdzie z Lublina przez pewien czas prowadzila zajecia z jezyka
angielskiego dla zainteresowanych oséb w jednej z fundacji zrzeszaja-
cych osoby z uszkodzeniami stuchu.

Fizyczne i psychospoteczne funkcjonowanie oséb z zespotem Ushera

Zespét Ushera (ZU) zostal po raz pierwszy opisany przez szkockiego
okuliste Charlesa Howarda Ushera (1914, za: Birse, 2004). W przygo-
towanym ponad 100 lat temu artykule stwierdzil on, ze u pozostaja-
cych pod jego opieka 69 pacjentéw wystepuje zwiazek miedzy gtuchota
a barwnikowym zwyrodnieniem siatkéwki, a zaburzenie to pojawia
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Fot.1. Przyktadowy test studentki.

sie czesto w okreslonych rodzinach. Dzisiaj wiadomo, Zze ZU to rzadka
choroba genetyczna, powstajaca w wyniku mutacji genowej jednego
z 11 genéw charakterystycznych dla tej choroby. Geny te kodujg biatka
wazne dla proceséw widzenia i styszenia, stagd ich brak powoduje uszko-
dzenia wzroku i stuchu. ZU cechuje sie zaburzeniami stuchu stopnia
umiarkowanego, znacznego lub glebokiego oraz stopniowsg utratg
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wzroku zwigzang z barwnikowym zwyrodnieniem siatkéwki (retinitis

pigmentosa - Hartong, Berson i Dryja, 2006). Choroba dziedziczona jest

w sposéb autosomalny recesywny. Zaburzenia wzroku objawiajg sie

jako nadwrazliwo$¢ na kontrast i §wiatlo, ograniczenie pola widzenia

iutrata widzenia obwodowego, §lepota zmierzchowa i zaburzenia ostro-
ci widzenia. Zespét jest najczestsza przyczyna ghuchoslepoty u oséb

w wieku produkcyjnym (Méller, 2003). Jest to zaburzenie rzadko wyste-
pujace, u okolo 3,3 na 100 000 0séb (Sadeghi i in., 2004), natomiast

uczniowie z ZU stanowig okoto 10% uczniéw w szkotach dla dzieci

i mtodziezy z wada stuchu (Loundon i in., 2003).

Mozemy wyréznié trzy typy zespotu Ushera. TypIto najciezsza postaé
ZU, stanowi okoto 30-40% wszystkich przypadkéw tej choroby (Spandau
iRohrschneider, 2002). Wystepuje w nim wrodzona znaczna lub gteboka
ghuchota nerwowo-zmystowa oraz stopniowa wczesna (ujawniajaca sie
przed 10 rokiem zycia) utrata wzroku (Dammeyer, 2012). Tym zabu-
rzeniom towarzyszy wrodzona obustronna arefleksja przedsionkowa,
ktéra objawia sie w dziecinstwie opéZnionym rozwojem ruchowym
i powaznymi zaburzeniami réwnowagi w wieku dorostym (por. Cohen,
Bitner-Glindzicz i Luxon, 2007). Typ I jest najbardziej popularng forma
zespotu (Leijendeckers i in., 2009). Charakteryzuje sie wrodzonymi
uszkodzeniami stuchu umiarkowanego, znacznego lub gtebokiego
stopnia, ktére moga poglebia¢ sie¢ wraz z wiekiem. Zaburzenia wzroku
wykrywane sg zazwyczaj w okresie péznej adolescencji (w drugiej deka-
dzie zycia) i pogtebiaja sie wraz z wiekiem (Kimberling i Méller, 1995),
natomiast nie obserwuje sie zaburzen réwnowagi. Zazwyczaj postep
choroby jest szybszy u mezczyzn niz u kobiet (Sadeghiiin., 2006). WIII
typie ZU dzieci rodzg sie jako osoby widzace i styszace, natomiast funkcje
wzrokowe i stuchowe tracone sg stopniowo wraz z wiekiem, deterioracji
ulegajg takze funkcje przedsionkowe, co wywotuje zaburzenia réwno-
wagi, ktére takze nasilaja sie wraz z wiekiem (Kimberling i Méller, 1995).

Zesp6t Ushera oznacza przede wszystkim powazne utrudnienia
w dostepie do informacji, ktére docieraja do oséb dotknietych tym zabu-
rzeniem tylko wtedy, kiedy sa przekazane w sposéb dostepny. Choroba
wiaze sie takze z utrudnieniami w nawigzywaniu i podtrzymywaniu
kontaktéw spolecznych, co moze oznaczaé¢ wykluczenie i izolacje
spoleczng (Wahlqvist i in., 2013). Osoby dotkniete tym syndromem
do$wiadczaja takze ograniczen w prowadzeniu samodzielnego zyciaisa
czesciej narazone na rézne niebezpieczenistwa wynikajace z zaburzen
percepcji (np. w czasie wykonywania prac domowych czy jako uczest-
nicy ruchu ulicznego). Z badaf prowadzonych nad psychospotecznym
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funkcjonowaniem oséb gluchoniewidomych wiadomo, ze doswiadczaja
one wyzszego poziomu leku i depresji (Brennan i Bally, 2007)

Stan zdrowia oséb z zespotem Ushera II typu oceniali w Szwecji
w badaniach wéréd 96 oséb Wahlqvist i wspétpracownicy (2013).
Sredni wiek diagnozowanych kobiet i mezczyzn wynosit 55 lat. Rezul-
taty tego badania pokazuja, ze osoby z zespotem Ushera oceniajg stan
swojego zdrowia jako zly, za najistotniejsze za$ problemy medyczne
uznajg uporczywe bdle gtowy, szumy uszne, notoryczne zmeczenie,
béle kregostupa, egzemy i choroby skérne. Badane osoby nisko ocenity
takze stan swojego zdrowia psychicznego i skarzyly sie na notoryczne
zmeczenie, trudnoéci w koncentracji, niskie poczucie wtasnej wartosci,
zycie w ciaglym napieciu zwigzanym z poczuciem braku dostepu do
informacji oraz depresje i my$li samobdjcze, przyznawaly sie takze do
podejmowania préb samobdjczych. Badani mezczyZni oceniali swéj stan
zdrowia jako gorszy niz badane kobiety.

Dammeyer (2012) przeprowadzit unikalne badania 26 dzieci z ZU
w wieku 3-17 lat. Stwierdzil w nich, ze pomimo braku wystepowania
trudno$ci charakterystycznych dla ZU, a rozwijajacych sie w okresie
dorostosci, takze u dzieci z ZU mozna zaobserwowa¢ szereg niepoko-
jacych zaburzen: az szescioro (23%) dzieci z tej grupy zdiagnozowano
jako przejawiajgce zaburzenia psychiczne lub zaburzenia zachowania
(schizofrenia, niepetnosprawno$¢ intelektualna, autyzm, zaburzenia
behawioralne). Autor badan konkluduje, ze takze dzieci z ZU powinny
by¢ objete szczegbtows diagnoza, poniewaz pogorszenie stanu zdrowia
moze ujawniac sie znacznie wczeéniej niz w okresie pdznej adolescen-
cji. Szukajac wyjadnienia dla tak wysokiego procentu dodatkowych
zaburzen, Dammeyer wyjasnia, ze moze to by¢ uwarunkowane gene-
tycznie (uszkodzenie genéw wywotuje ZU, ale tez wptywa na pojawianie
sie innych choréb) lub tez moze to by¢ forma reakcji na stres i napiecie
wynikajace ze §wiadomosci stopniowego tracenia wzroku i zwigzanych
z tym ograniczenn w komunikacji i kontaktach spotecznych.

W zaleznosci od aktualnego stanu zdrowia osoby z ZU uczg sie
w szkotach ogélnodostepnych lub w specjalnych szkotach dla dzieci
z wada wzroku i stuchu. Dammeyer (2012) przeanalizowat dane 26
dzieci z ZU w Danii - grupa ta stanowita okoto 40% wszystkich dzieci
z ZU w tym kraju. Z tej grupy 17 0séb uczylo sie w szkotach dla niesty-
szacych/stabostyszacych, 4 w szkotach specjalnych dla dzieci z zaburze-
niami sensorycznymi, a 5 w szkotach ogélnodostepnych. Nie sg znane
takie badania w Polsce, ale nalezy przypuszczaé, ze w Polsce dzieci
i mlodziez z ZU uczg sie gléwnie w szkotach dla oséb z wadami stuchu.
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Nauczanie jezyka angielskiego osob z zespotem Ushera

Dzieci i mtodziez z zespotem Ushera zgodnie z rozporzadzeniami MEN
maja w Polsce prawo do uczenia sie jezyka obcego zgodnie z zapisami
w podstawie programowej (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Naro-
dowej z dnia 30 maja 2014 r), moga natomiast - w zwigzku z trudno-
$ciami wynikajacymi z powaznej wady stuchu - by¢ zwolnieni z nauki
drugiego jezyka obcego w gimnazjum i liceum. Uczniowie niestyszacy
i stabostyszacy réznych typéw szkét maja takze prawo do korzystania
ze specjalnych wersji arkuszy sprawdzianéw i egzaminéw, w ktérych
nie ma czeéci sprawdzajacych stuchanie i méwienie, pojawiaja sie takze
dodatkowe informacje ulatwiajace zrozumienie polecen i tresci ¢wiczen.

Nauczyciele i lektorzy jezyka obcego pracujacy z uczniami z ZU
powinni korzystaé ze strategii nauczania wtasciwych dla surdoglottody-
daktyki, opisanych w wielu publikacjach (Domagata-Zy$k 2003, 2013a,
2013b i inne). Jednoczeénie wazna jest $wiadomos¢, ze uczen z ZU to
nie jest ,uczen z wada stuchu, ktéry nosi okulary”, ale osoba o innym
spektrum trudnosci, oczekiwan i mozliwo$ci, wymagajaca specjalnego
rodzaju wsparcia.

Organizacja procesu uczenia sie

Szczegblne znaczenie w pracy z uczniem gluchoniewidomym maja
warunki zewnetrzne, w jakich odbywa sie nauka. Wazne sg kolory

Scian, rodzaj o$wietlenia, a takze barwa ubrania osoby prowadzacej

zajecia. Pomieszczenie powinno by¢ wyciszone, aby umozliwié jak naj-
lepszy odbiér mowy, oraz dobrze o$wietlone, aby utatwi¢ odbiér bodz-
céw wzrokowych. Zazwyczaj oznacza to, ze konieczne jest unikanie

zaréwno pomieszczeni zbyt ciemnych (w ktérych osoba z ZU czuje sie,
jakby nosita okulary przeciwstoneczne w ciemnym pokoju), jak i tych
bardzo jasno o$wietlonych, poniewaz wtedy osoba z ZU widzi otaczajace

ja przedmioty jako biate, jasne, z ciemnym konturem wokét (Birse, 2004).
Osoba méwigca/migajaca nie powinna staé na tle okna, koniecznie jest
zachowanie odpowiedniej odleglosci miedzy rozméwcami. Kiedy osoba

z ZU po raz pierwszy znajduje sie w danym pomieszczeniu, wazne jest,
by mogta doktadnie zapoznaé sie z rozmieszczeniem mebli (powinno

ono nastepnie pozostaé w miare state) i okresli¢ najlepsze dla siebie

miejsce do nauki (Birse, 2004).
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Szczegblne znaczenie ma dobre o§wietlenie twarzy osoby méwigcej,
ale takze o$wietlenie tekstéw, ktére stanowia podstawe pracy. Duzym
utrudnieniem dla uczniéw z ZU sg podreczniki do nauki jezyka obcego
drukowane na papierze kredowym - blyszczacym oraz odbijajacym
$wiatlto. Nalezy ich unikaé, a jesli nie jest mozliwy zakup innego pod-
recznika, trzeba korzystaé na lekcji z kserokopii. Duze znaczenie moze
tez mie¢ pora odbywania zaje¢ - okna sali wychodzgce na wschéd czy
zachéd zmieniajg znaczaco warunki o$wietlenia i utatwiajg badz utrud-
niaja odbiér bodZcéw.

Osoby z ZU charakteryzuje takze wysoki poziom czujnosci, ponie-
waz liczg sie z tym, ze moga nie zauwazy¢/ustyszeé przeszkody czy
waznego elementu otoczenia. Oznacza to zatem wyzszy stopieft meczli-
wosci - zaréwno fizycznej, psychicznej, jak i emocjonalnej (Birse, 2004).
Wskazane jest wiec, zeby zajecia odbywaly sie w godzinach porannych,
jak napisata Joanna, miedzy 10 a 14. Osoby z ZU czesto gorzej widza
wieczorem (tzw. $lepota zmierzchowa), dlatego nie powinny wtedy
odbywac¢ sie adresowane do nich zajecia.

Z do$wiadczenia wynika, ze najbardziej efektywne sa indywidualne
zajecia z jezyka obcego. Lektor i uczert moga wtedy wybraé najbardziej
dogodne miejsce prowadzenia lekcji (zazwyczaj jest to praca przy wspél-
nym stole) i odlegtoéé pomiedzy sobg - taka, by umozliwiala uczniowi
jak najdogodniejszg obserwacje twarzy lektora. W zwiagzku z ograni-
czeniami w zakresie obserwacji obiektéw w pelnym polu widzenia
konieczne jest zawsze indywidualne ustalenie z uczniem, gdzie powi-
nien siedzieé¢ nauczyciel, by bylo to miejsce najlepsze do obserwacji.

Komunikacja

Komunikacja zaczyna sie od zauwazenia drugiej osoby. Nalezy pamietad,
zejuz na tym etapie konieczna jest szczegélna uwaznosé. Tego dotyczyla
takze jedna z moich rozméw z Joanng. Zwrdcita mi uwage, ze zanim
zaczne o co$ pytaé, musze zostaé¢ zauwazona, a wiekszo$¢ moich poczat-
kowych préb zwrécenia jej uwagi, takich jak machanie z pewnej odlegto-
$ci, udmiechanie sie, rozpoczynanie rozmowy - ktére zdawaty egzamin
w kontakcie z osobami niestyszacymi - byto nieskutecznych. Czesto
dopiero po pewnym czasie Joanna orientowala sie, ze moja rozmowa
z nig trwa od pewnego czasu (w moim mniemaniu). Wazne jest zatem
ustalenie zasad nawigzywania komunikacji - dotkniecie ramienia czy
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dloni, a nastepnie duza dbalo$¢ o zachowanie zasad petnego kontaktu
W czasie rozmowy.

Komunikacja lektora z uczniem gluchoniewidomym jest zalezna
od preferowanego przez niego sposobu porozumiewania sie. Najcze-
Sciej w przypadku dzieci i mltodziezy jest to jezyk migowy, jednak
nalezy szczegdlng uwage zwréci¢ na odleglos¢ miedzy osobg z ZU
alektorem oraz przestrzenia, w ktérej odbywa sie komunikacja. Znaki
jezyka migowego tylko wtedy beda dobrze widoczne, kiedy znajda
sie w polu widzenia osoby z ZU. Postugujac sie jezykiem migowym,
czesto nie zwraca si¢ uwagi na takie szczegély, zakladajac, ze jezyk
migowy widoczny jest z duzej odleglosci, a osoby postugujace sie nim
charakteryzuja sie dobrze wyksztalcong uwaga wzrokows. Warto
w pracy z osoba z ZU rozmawiac¢ otwarcie o kwestii warunkéw dobrej
komunikacji, ktére sg inne dla kazdego z uczniéw, w dodatku - wraz
z pogarszaniem sie sprawnos$ci widzenia - mogg zmieniac sie w czasie
(por. tez Birse, 2004).

Jesli osoba z ZU postuguje sie mowa, takze ten srodek komunikacji
moze by¢ skuteczny nalekeji jezyka obcego. Zazwyczaj uczniowie prosza
wtedy o uczenie ich méwienia w jezyku obcym i skutecznie wykorzy-
stuja poznane frazy do porozumiewania sie. Dobrym sposobem komu-
nikacji jest takze pismo, zaréwno w tradycyjnej formie, na papierze, jak
i formie komunikacji elektronicznej - poprzez portale spoteczno$ciowe
i poczte elektroniczng.

Metody i strategie nauczania

Jak wspomniano powyzej, w nauczaniu oséb z ZU warto zastosowac stra-
tegie stosowane w surdoglottodydaktyce, szczegélowo opisane w licznych
publikacjach (por. zwlaszcza Domagata-Zysk, 2013a, Domagata-Zysk,
2013b). Podstawowe z nich dotycza indywidualizacji materialu nauczania
tak, aby obejmowat on tresci dostepne poznawczo uczniowi. Dobrze jest,
jesli treéci te dotycza doswiadczen osoby nauczanej, ktére moga wigzaé
sie zaréwno z codziennym zyciem, jak tez z wydarzeniami wyjatko-
wymi, np. podrézami czy nowymi zjawiskami spotecznymi i kulturo-
wymi. Wazng zasadg jest respektowanie pracy z uczniem w obrebie
strefy najblizszego rozwoju, opieranie sie na jego kompetencjach, ale tez
wspieranie w osigganiu nowych umiejetnosci. Gtéwne strategie naucza-
nia w surdoglottodydaktyce opieraja sie na cyklu uczenia sie Kolba. Punk-
tem wyjscia staje sie wiec do$wiadczenie osobiste (egzamin, spotkanie,
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nowy gadzet, klétnia), ktére uczen stara sie zapisaé lub przekazaé w for-
mie ustnej w jezyku obcym. Nastepnie lektor pomaga w konceptuali-
zacji treéci - dodaje nowe stownictwo, koryguje formy gramatyczne,
poszerzajac w ten sposéb wypowiedz i wlaczajac w nig nowe elementy
gramatyczne i leksykalne. Nastepnie uczen wykorzystuje nabyta w ten
sposéb wiedze, eksperymentujac i uzywajac poznanych struktur w bez-
piecznym $rodowisku klasy, a potem w $rodowisku otwartym (np. na
portalach spotecznoéciowych czy w rozmowie z innymi osobami). Jezyk
obcy nauczany w ten sposéb wychodzi z konkretnego doswiadczenia
i pozwala na bezposrednie wykorzystanie nabytych umiejetnosci
w codziennym zyciu. Nie jest wiec abstrakcyjnym przedmiotem, ale zywa
rzeczywisto$cia utatwiajaca komunikacje. Innymi waznymi strategiami
pomocniczymi jest personalizacja, indywidualizacja i emocjonalizacja
tresci nauczania, odnoszace sie do poznawania tresci dopasowanych do
indywidualnych mozliwosci i potrzeb ucznia, wykorzystujacych takze
jego zaangazowanie emocjonalne.

Poznawanie tekstéow w jezyku obcym zawsze laczy sie takze
z konieczno$cig sprawdzenia i uzupelnienia wiedzy ogélnej uczniéw
na dany temat. Trudnosci oséb z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku
i stuchu wigza sie bowiem z brakiem mozliwo$ci dostepu nie tylko do
jezyka obcego, ale do wiedzy z réznych dziedzin. Uczenie sie jezyka
obcego jest zawsze uczeniem sie o okreslonych faktach i zjawiskach
i autorzy podrecznikéw najczesciej zaktadaja, Ze sa one poznane przez
ucznidéw w jezyku ojczystym. Niestety, nie jest tak zawsze w przypadku
0s6b gtuchoniewidomych, z tego wzgledu lekcje jezyka obcego sa czesto
zajeciami poszerzajacymi wiedze ogdlng uczniéw i uzupelniajagcymi
braki z réznych dziedzin. Jak napisata Joanna: ,Podczas uczenia sie
jezyka angielskiego zdarzaly sie takie sytuacje, ze ja nie rozumiatam
znaczenia tego stowa w réwnie dla mnie obcym jezyku, jezyku pol-
skim. Wtedy pani Ewa musiala ttumaczy¢ mi znaczenie tego stowa:
najpierw na migi, a potem méwiac. Uwazam, ze gramatyka w jezyku
angielskim jest mniej skomplikowana, duzo latwiej uczy¢ sie jezyka
angielskiego. Gramatyka w jezyku angielskim jest troszke podobna do
gramatyki naturalnego jezyka migowego PJM”.

Nauczany material koniecznie nalezy dzieli¢ na niewielkie frag-
menty, tak aby uczen nie byt zarzucany wieloma nieznanymi stowami czy
wyrazeniami. Jesli w tekscie jest zbyt duzo nieznanych stéw, tatwo jest
uczniowi zniechecié¢ sie do udziatu w zajeciach lub tez przyjaé postawe
biernego uczenia sie np. nowych stéw, ale bez umiejetnosci operacyjnego
ich stosowania. Nalezy takze mieé¢ na uwadze, ze lektorat jezyka obcego
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moze dla ucznia petnié¢ funkcje terapeutyczna - jest zajeciami, na ktérych,
dzieki adekwatnemu doborowi materiatu nauczania, odnosi sukces.

Modyfikacja materiatow dydaktycznych

Nauczanie osoby z ZU wymaga zastosowania szeregu modyfikacji mate-
riatéw dydaktycznych. Wspomniano juz wcze$niej o podreczniku, ktéry
powinien by¢ wykonany z papieru niebtyszczacego, gdzie druk bylby
lepiej widoczny. Podczas wybierania podrecznika i innych materiatéw
dydaktycznych konieczne jest takze ocenienie przydatnosci ich warstwy
graficznej. Szczegélnie istotne sg nastepujace elementy:

1.

Ilustracje musza by¢ czytelne i przekazywa¢ tylko potrzebne
informacje, nie powinny zawiera¢ wielu zbednych szczegétéw.

2. Jes$li uczen nie ma mozliwosci obejrzenia ilustracji, konieczne

jest jej opisanie przy pomocy technik audiodeskrypcyjnych tak,
aby uczen gtuchoniewidomy mégt uczy¢ sie nie tylko na pod-
stawie tekstu, ale réznych skojarzen zwigzanych z materiatami
wizualnymi.

Czcionka powinna by¢ odpowiednio duza, a jesli nie jest, teksty
muszg by¢ powigkszane i kserowane. Obecnie w zestawach
dydaktycznych przygotowywane sa - oprdcz podstawowej wer-
sji materiatu - takze wersje przeznaczone dla uczniéw dyslek-
tycznych, gdzie tekst napisany jest wieksza czcionka i w sposéb
bardziej uporzadkowany (np. nie jest ozdobiony ilustracjami,
ale przygotowany w prostych kolumnach). Zmienione sa takze
barwy, aby unikna¢ kontrastu koloréw czarnego i biatego, tekst
drukowany jest np. w kolorze ciemnobrazowym na kremowym
tle. Oprogramowanie do tablic interaktywnych, dotaczane do
wielu podrecznikéw, takze pozwala na powigkszanie czcionki
tekstu i wyswietlanie go na tablicy, czesto jest réwniez mozliwa
zmiana koloru czcionki lub kontrastu miedzy literami a ttem.
Podrecznik powinien zapewnia¢ odpowiednio duzo miejsca
na wpisanie rozwigzan ¢wiczeni. Zbyt mato miejsca na wpisa-
nie odpowiedzi zniecheca ucznia do rozwigzywania ¢wiczen
i utrudnia korzystanie z wlasnych notatek. Jesli nauczyciel pra-
cuje z podrecznikiem, gdzie nie ma wystarczajaco duzo miejsca,
zalecane jest kopiowanie materialéw i powiekszanie czcionkilub
tez uzupelnianie ¢wiczeni na tablicy interaktywnej.
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5. Informacje gramatyczne powinny by¢ przygotowane w przej-
rzystych tabelach i na wykresach, a jezyk obcy prezentowany
jako majacy okreslong strukture. Swiadomo$¢ istnienia okres-
lonych regut daje uczniowi poczucie bezpieczenstwa i odwage
do budowania samodzielnych wypowiedzi bez ryzyka ciagtego
popelniania btedéw.

6. Dobrym rozwigzaniem jest, jesli podrecznikowi towarzyszy Com-
panion - stownik zawierajacy wyrazy nowe dla danejlekeji, dzieki
czemu nie ma konieczno$ci poszukiwania ich na wielu stronach
w stowniku, sg one zebrane w jednej publikacji.

7. Jeslijest mozliwe ogladanie filméw z napisami w jezyku obcym,
warto wlaczyé je do programu nauczania. Filmy pokazuja bowiem
czesto scenki wykorzystujace okreslone struktury jezykowe iich
obserwacja pozwala uczniom do$wiadczy¢ sytuacji postugiwania
sie jezykiem obcym w codziennych, spontanicznych sytuacjach.

Zakonczenie

Juz Helen Keller (1880-1968), mimo éwczesnego braku zaawansowanej
wiedzy na temat mozliwosci edukacyjnych oséb gtuchoniewidomych,
znala kilka jezykéw obcych. Jej biografie podaja, ze postugiwata sie jezy-
kiem angielskim, francuskim i niemieckim, znata réwniez tacine. Takze
wspélczesnie osoby gluchoniewidome majg szanse uczy¢ sie jezykow
obcych i wykorzystywaé je w réznych sytuacjach. Dzisiaj osoby gtu-
choniewidome sg samodzielne i aktywne, takze w zakresie wyjazdéw
zagranicznych i nawigzywania kontaktéw miedzynarodowych.

Wsp6lczesne metody nauczania jezyka obcego, a zwlaszcza osiggnie-
cia surdoglottodydaktyki, pozwalajg na takie organizowanie procesu
nauczania jezyka obcego uczniéw gtuchoniewidomych, aby skutecz-
nie i adekwatnie do swoich mozliwosci i potrzeb mogli nauczy¢ sie
postugiwaé jezykami obcymi. Wyzwaniem pozostaje dobre rozpoznanie
mozliwosci kazdego z uczniéw oraz przyjecie adekwatnych rozwigzan
organizacyjnych i dydaktycznych, odpowiednich do ich wieku, stanu
zdrowia i rodzaju zainteresowan.
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Akty prawne

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 23 grudnia 2008 r.
w sprawie podstawy programowej wychowania przedszkolnego
oraz ksztatcenia ogélnego w poszczegélnych typach szkét.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 maja 2014 r.
zmieniajace rozporzadzenie w sprawie podstawy programowej
wychowania przedszkolnego oraz ksztalcenia ogélnego w poszcze-
gélnych typach szkét.

Possibilities and experiences of teaching English as a foreign language
to a deafblind student
Summary

Deafblindness forms an important educational challenge which is mainly con-
nected with making the curriculum accessible for the students. During child-
hood and adolescence patients with Usher Syndrome function relatively well,
as sight and hearing disorders increase with age. It is therefore a good time that

can be used to expand the knowledge and skills that will enable the patients to

function better in their adulthood.

The aim of the article is to present the experience of teaching English to
astudent with Usher syndrome. This experience was acquired during 120 hours
of English as a foreign language university the course. The article presents
the most important organizational and educational issues that enable effective
foreign language teaching of this group of students.

Keywords: deafblind, Usher’s Syndrome, foreign language, surdo-glottodi-
dactics
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|zolacja sensoryczna | spoteczna 0sob
gtuchoniewidomych - konteksty rehabilitacyjne

Gluchoniewidomi majq w sobie wszystkie warunki rozwojowe
idynamiczne potrzebne do pokonania zapory dzielgcejich od
Swiataikomunikowania sie z ludZmi. Zdolni sq do ksztatcenia
irozwojupsychicznegoprzy zastosowaniuodpowiednichmetod.

M. Grzegorzewska, Wybdr pism, Warszawa 1964, s. 212

Streszczenie

Jednoczesna, sprzezona niepelnosprawnos$¢ wzroku i stuchu dotyczy oséb
z réznym stopniem uszkodzenia i zachowanych funkcji analizatoréw, co stwa-
rza rozmaite mozliwosci ich wykorzystania. Powoduje to duze indywidualne
zrdznicowanie w omawianej grupie oséb co do mozliwosci i potrzeb w zakresie
rehabilitacji, edukacji oraz koniecznego wsparcia i opieki. Rothschild (1972)
sformutowat teze, iz sprzezona niepetlnosprawnos¢ wzroku i stuchu stanowi naj-
bardziej rozlegte zjawisko izolacji sensorycznej, ale réwniez najdrastyczniejszy
przyklad izolacji spotecznej. Indywidualne, wezesne i kompleksowe programy
rehabilitacyjne przynosza wymierne efekty w przygotowaniu do zycia oséb
gluchoniewidomych, ktére sa wypadkowsa ich wewnetrznych zasobéw oraz
oddziatywan profesjonalnych i §rodowiskowych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawno$¢ sprzezona, izolacja sensoryczna, izolacja
spoteczna, kompleksowa rehabilitacja

Ztozono$¢ postaci rownoczesnej niepetnosprawnosci stuchu i wzroku

Jednoczesna, sprzezona niepelnosprawno$¢ wzroku i stuchu nastrecza
probleméw definicyjnych z racji réznych konfiguracji niesprawnosci
powodowanych czasem i zakresem wystepujacych uszkodzen poszcze-
g6lnych analizatoréw.
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Osoby gluchoniewidome to jednostki z catkowitym, ale tez z czescio-
wym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku, czyli ludzie niestyszacy
i niewidomi, lecz réwniez z niedostuchem i stabowzroczno$cig w réz-
nych zestawieniach. Uwzgledniajac wazny z rehabilitacyjnego punktu
widzenia aspekt funkcjonalny i srodowiskowy, za osobe gtuchoniewi-
doma nalezy uwazacé taka, ktéra z powodu réwnoczesnego uszkodzenia
wzroku i stuchu ma powazne problemy w zyciu osobistym, spotecznym
i zawodowym oraz specjalne potrzeby edukacyjne i rehabilitacyjne,
jakie moga by¢ zaspokojone tylko przez wysoce specjalistyczne ustugi
(Majewski, 1995, s. 36). Przyjmujac podstawowe, dla mozliwoéci funk-
cjonalnych, kryteria przy typologii tej niepelnosprawnosci sprzezonej,
czyli okres wystapienia niepelnosprawnosci, jak réwniez jej zakres,
Majewski (1995) dokonat szczegétowej klasyfikacji, uzyskujac pelny
obraz réznorodnosci populacji oséb gtuchoniewidomych.

1. Gluchoniewidomi z wrodzong réwnoczesna niepetnosprawno-
$cig stuchu i wzroku:

osoby catkowicie gtuchoniewidome,

osoby z catkowita gluchotg i stabowzrocznoscia,

osoby z catkowitg $lepota i niedostuchem,

osoby z niedostuchem i stabowzrocznoscia.

2. Gluchoniewidomi z wrodzona niepelnosprawnoscia stuchu
inabyta w p6zniejszym okresie zycia (po 5 roku) niepelnospraw-
noscig wzroku:

- osoby z wrodzong catkowita gtuchota i nabyta catkowita $lepota,
- osoby z wrodzong catkowita gtuchotg i nabyta stabowzrocznoscia,
- osoby z wrodzonym niedostuchem i nabyta catkowita Slepota,

- osoby z wrodzonym niedostuchem i nabyta stabowzrocznoscia.

3. Gluchoniewidomi z wrodzong niepelnosprawnoscia wzroku
i nabyta (po 5 roku zycia) niepelnosprawnoscia stuchu:

- osoby z wrodzong catkowitg §lepota i nabytg catkowitg gluchota,
- osoby z wrodzong catkowita $lepotg i nabytym niedostuchem,

- osoby z wrodzong stabowzrocznoscia i nabyta catkowita gtuchots,
- osoby z wrodzong stabowzrocznoscia i nabytym niedostuchem.

4. Gluchoniewidomi z nabyta (po 5 roku zycia) niepelnosprawno-
$cig stuchu i wzroku:

- osoby z nabyta catkowita gtuchota i nabyta catkowitg Slepota,

- osoby z nabyta catkowita gtuchota i nabyta stabowzrocznoscia,

- osoby z nabyta catkowita §lepotg i nabytym niedostuchem,

- osoby z nabyta stabowzrocznoscig i nabytym niedostuchem
(por. Majewski, 1995, s. 46-47).
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Réwnoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku powoduje specyficzne
trudnosci, inne od tych, ktére sg wynikiem samej niepetlnosprawnosci
wzroku lub stuchu (Doroszewska,1981; Majewski, 1995; Zaorska, 2002).
Rézny stopien uszkodzenia i zachowanych funkcji analizatoréw stwarza
wiele mozliwosci ich wykorzystywania. Powoduje to duze zréznicowa-
nie indywidualne w omawianej grupie oséb, co do potencjatu i potrzeb
w zakresie rehabilitacji, edukacji oraz koniecznego wsparcia i opieki.

Izolacja sensoryczna osob gtuchoniewidomych

Niewatpliwie osoby z réwnoczesnym catkowitym i wrodzonym uszko-
dzeniem stuchu i wzroku stanowig grupe, ktéra najbardziej potrzebuje
intensywnego wsparcia w rozwoju i opieki. Bez nich funkcjonuja na
najnizszym wegetatywnym poziomie.

Brak lub znaczne ograniczenie mozliwo$ci odbioru wrazen wzroko-
wych i stuchowych powoduje izolacje sensoryczng, ktéra uniemozliwia
lub znacznie utrudnia spontaniczne nasladownictwo, bedace motorem
uczenia sie i normalnego rozwoju. Zdecydowana wiekszo$¢ wrazen
odbieranych ze §wiata zewnetrznego przez osoby pelnosprawne ma
charakter wzrokowy i stuchowy. Wedtug Bateman (1973) i Rothschilda
(1972) okoto 80% wszystkich stanowig wrazenia odbierane tylko za
pomoca wzroku, réwniez ogromng role w tym procesie odgrywa
stuch. Zatem mozliwo$¢ wykorzystywania trzech pozostatych zmy-
stéw (dotyku, powonienia, smaku) daje potencjalnie niewielkie moz-
liwosci w budowaniu obrazu otaczajacego $wiata. Aby przeciwdziataé
tak ogromnej izolacji sensorycznej, nalezy nauczy¢ sie¢ wykorzystywaé
i wzmacnia¢ role pozostatych zmystéw w percepcji otoczenia. Jest to
podstawowe zadanie w procesie intencjonalnego wspomagania rozwoju
irehabilitacji oséb ze sprzezona niepelnosprawnoscia wzroku i stuchu.

U gluchoniewidomych proces rozwoju wymaga specjalnej ingeren-
cji, systematycznej pracy nad stymulacja sprawnosci zmystowej oraz
zmiany tradycyjnych standardéw poznania na takie, dzieki ktérym beda
mogli zdobywaé wiedze i informacje o §wiecie zewnetrznym. Dlatego
istotne znaczenie ma przestawienie mechanizméw poznawczych, z tych
wykorzystujacych jako dominujacy kanat wzrokowo-stuchowy na te,
ktére aktywizuja kanat dotykowo-smakowo-wechowy oraz wibracyjny
(zaorska, 2002).

Tworzenie tego specyficznego mechanizmu poznawania rzeczywi-
stodci jest trudne, dtugotrwate i wymagajace ogromnego wysitku ze
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strony pedagoga czy rodzica, ale réwniez samego dziecka, ktére trzeba
do tego wysitku zacheci¢.

WedtugI. A. Sokolariskiego ,istotnym jest rozpoczecie pracy z dziec-
kiem gluchoniewidomym od ksztaltowania i rozwijania pierwszego
uktadu sygnatowego. Dopiero na postawie tego uktadu mozna budowa¢
drugi uklad sygnatowy oraz zwigzane z nim umiejetnosci, do ktérych
nalezg miedzy innymi: porozumiewanie sie, czytanie, pisanie, czynno$ci
zwigzane z samoobstuga i zyciem codziennym”(za Zaorska, 2002).

W procesie percepcji otaczajacej rzeczywistosci przez osoby glu-
choniewidome zasadnicza role odgrywa zmyst dotyku. Umozliwia on
doznawanie wrazen zwigzanych z dotykaniem, uciskaniem, oporem,
ale takze powigzany jest z innymi wrazeniami skérnymi, takimi jak
odczuwanie temperatury - ciepla, zimna czy bélu. W praktyce wraze-
nia dotyku, ciepta, zimna i bélu taczg sie w jedng nierozerwalna cato$é,
dajacg faktyczny obraz poznawanych przedmiotéw czy zjawisk (Grze-
gorzewska, 1964). Analizujac wrazenia dotykowe, nalezy zréznicowaé je
ze wzgledu na aktywnos¢ poznawczg. Dotyk bierny umozliwia percepcje
twardo$ci czy miekko$ci, natomiast dotyk czynny, ktéry wystepuje
przy badaniu przedmiotéw w ruchu, umozliwia poznanie ich ksztattu,
powierzchni, odleglosci od osoby. Ten rodzaj dotyku jest okreslany jako
zmyst dotykowo-ruchowy. Wrazenia dotykowo-ruchowe umozliwiaja
poznanie wybranych cech percypowanych przedmiotéw, takich jak
szorstko$¢, gtadkos$é, dtugosé, szerokosé, wysokosé, odleglosé, ciezar,
kierunek przemieszczania (Zaorska, 2002).

Zmyst dotyku nabiera poznawczego i kompensacyjnego znaczenia
w polaczeniu z wrazeniami temperatury i bélu, a takze w potaczeniu
z wrazeniami kinestetycznymi (ruchu ciata).

Grzegorzewska (1964) zwraca uwage na mozliwos$é wykorzysty-
wania przez gtuchoniewidomych przy poznawaniu otoczenia i orien-
towaniu sie w nim nie tylko dotyku palcami, dtorimi, rekami, ale takze
nogami i wszystkimi innymi cze$ciami ciata. Trudno przecenié role tego
zmystu w zyciu codziennym oséb ze sprzezong niepetnosprawnoscia
stuchu i wzroku. Wedtug Mieszczeriakowa (1978) mechanizm poznawa-
nia rzeczywistosci przez ghuchoniewidomych opiera sie na wrazeniach
dotykowo-ruchowych potaczonych z wrazeniami temperatury i czesto
bélu, a uzupeinianych i wspomaganych przez zmyst wechu, smaku
i dotyku (wibracje). Majewski (1995) podkreéla, ze u 0séb gtuchoniewi-
domych zmyst dotyku spetnia wiele funkcji nie tylko jemu wtasciwych,
lecz réwniez niespecyficznych tzw. kompensacyjnych.
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Zmyst dotyku stuzy osobom gluchoniewidomym do:

1. Orientowania sie w otoczeniu, w ktérym przebywaja i dzia-
tajg. Przy pomocy dotyku maja one mozliwo$¢ orientowania
sie, w jakiej przestrzeni i wérdd jakich przedmiotéw sie znaj-
duja - czy jest to otoczenie znane, czy nieznane.

2. Poznawania przedmiotéw, ktére charakteryzuja sie wieloma
cechami. Dla wiekszo$ci przedmiotéw dominujacym i zna-
czacym jest ksztalt, ktéry przy pomocy dotyku stosunkowo
tatwo rozpoznad.

3. Porozumiewania si¢ z innymi osobami. Wiekszo$¢ metod
porozumiewania sie gluchoniewidomych oparta jest na zmy-
$le dotyku.

4. Zdobywania wiedzy i informacji przy wykorzystaniu materia-
6w brajlowskich (pisanych pismem wypuklym) oraz réznych
$rodkéw (pomocy) technicznych przeznaczonych do tego celu.

5. Zwracania uwagi, zaréwno gdy osoba gtuchoniewidoma chce
zwrdcic sie do partnera, jak i odwrotnie. Wéwczas reka daje
mu odpowiedni znak.

6. Zapewnienia poczucia bezpieczenistwa, np. trzymanie sie
za reke z inng osobga. Szczegdlnie ma to miejsce u dzieci ghu-
choniewidomych, ktére chca mieé staty, bezposredni kontakt
z matka lub opiekunka. Czuja sie wtedy bezpieczne (Majew-
ski, 1995, s. 66).

Doceniajac znaczenie zmystu dotyku w poznawaniu $wiata i funk-
cjonowaniu gluchoniewidomych, nie nalezy zapomina¢ o rozwijaniu
i wykorzystywaniu pozostatych zmystéw tzn. wechu, smaku i wibra-
cji. Mato cenione u pelnosprawnych zmysty te u 0séb gluchoniewido-
mych stanowig zrédio wielu wrazen i informacji o otoczeniu. Moga
w niewielkim, ale w tym przypadku istotnym stopniu petni¢ funkcje
poznawcze i kompensacyjne.

Wiele oséb ze sprzezona niepelnosprawnoscig wzroku i stuchu
posiada zachowane pewne mozliwosci percepcji wzrokowej i stucho-
wej. Bardzo wazne jest ich zdiagnozowanie i odpowiednie wykorzy-
stywanie. Nawet minimalna sprawno$¢ wzroku czy stuchu stanowia
dla tych oséb potencjal, ktérego nie mozna zaniedbaé. Stosowne oprzy-
rzadowanie i usprawnianie, rehabilitacja wzroku czy stuchu pozwalaja
na ich znaczng funkcjonalng poprawe. Nawet niewielkie mozliwosci
wykorzystania tych zmystéw mogg by¢ uzyteczne w percepcji $wiata
i codziennym funkcjonowaniu.
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Osoby z niepelnosprawno$ciag wzroku wymagaja stosownego, indy-
widualnie dobranego zaopatrzenia w pomoce optyczne, takie jak: szkta
korekcyjne, uktady lornetowe, lupy, aparaty projekcyjne i inne. Osoby
z niepetnosprawnoscia stuchu potrzebujg zaopatrzenia w odpowiednio
dobrane aparaty stuchowe (zauszne, wewnatrzuszne). Duzymi mozli-
wosciami wspomagania styszenia dysponuja tak zwane wzmacniacze
elektroakustyczne, petle induktofoniczne i inne. Postep techniczny
réwniez w zakresie oprzyrzadowania daje coraz wieksze mozliwosci
jego miniaturyzacjiiindywidualizacji, poprawiajac komfort korzystania
z poszczegblnych urzadzen (np. inteligentne aparaty stuchowe).

Poznawanie rzeczywisto$ci przez cztowieka zawsze ma charakter
polisensoryczny, polegajacy na zintegrowanej percepcji przedmiotéw
i zjawisk. Réwniez osoby ze sprzezong niepelnosprawnoscia wzroku
i stuchu, nawet z niewielkim procentem tych sprawnosci, powinny
wykorzystywaé wszystkie mozliwe zmysly jako Zrédta informacji, nie
zaniedbywa¢ zadnego nawet bardzo stabo funkcjonujacego. Potrzebny
jest tzw. trening spostrzegania polisensorycznego. Cardinaux (1993)
podkresla, ze dzieciom gluchoniewidomym trzeba pomagaé w przyswa-
janiu ,okruchéw” informacji docierajacych do nich przez rézne zmysty
i w Iaczeniu ich w sensowne catoéci, a w ten sposéb w nawigzywaniu
kontaktu z otoczeniem.

Izolacja spoteczna osob gtuchoniewidomych

Rothschild (1972) sformutowat teze, iz sprzezona niepelnosprawnosé
wzroku i stuchu stanowi najbardziej rozlegly przyklad izolacji senso-
rycznej, ale réwniez najdrastyczniejszy przyklad izolacji spolecznej. Dla-
tego zasadniczym celem rehabilitacji gluchoniewidomych powinno by¢
zmniejszenie skutkéw tej izolacji, poprzez umozliwienie i rozszerzenie
kontaktéw osoby gtuchoniewidomej z otoczeniem. Wedtug badacza
nalezy prébowaé¢ w tym procesie réznych sposobéw, bo kazda tech-
nika porozumiewania sie, ktéra umozliwia osobie gluchoniewidomej
nawigzanie skutecznego kontaktu z jej otoczeniem, jest godna polecenia.

Dziecko gltuchoniewidome od urodzenia lub od wczesnego dzie-
cifstwa, zazwyczaj nie opanuje spontanicznie mowy dzwiekowej, bo
nie slyszac, jest pozbawione mozliwosci nasladownictwa. Wszelkie
komunikowanie sie wymaga systematycznych zabiegéw ksztattujacych
specjalne umiejetnoéci odbioru i nadawania informacji.
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Kinney (za Majewski, 1995; Zaorska,2002) dzieli metody porozumie-
wania sie z osobami gtuchoniewidomymi na uniwersalne i specjalne. Do
metod uniwersalnych nalezg takie, za pomoca ktérych kazdy znajacy
pismo moze kontaktowa¢ sie z osoba gluchoniewidoma, jesli onaznadang
metode. Metody specjalne wymagaja odpowiedniego przygotowania, by
mogly by¢ wykorzystywane w komunikacji z gluchoniewidomymi.

Spoérdd réznych uniwersalnych metod porozumiewania sie z ghucho-
niewidomymi dostosowang do jezyka polskiego najbardziej powszechna,
a jednoczeénie najbardziej intuicyjng jest kreslenie na dloni druko-
wanych liter alfabetu taciniskiego. Uzasadnienie: alfabet punktowy do
dloni (G. Koztowskiego) od wielu lat wyszed! z uzycia; zostat zastapiony
Alfabetem Lorrma (metoda specjalna; jak ponizej).

Uniwersalne metody komunikacji sg stosunkowo powolne, dlatego
czesciej wykorzystywane sg znacznie szybsze metody specjalne, wyma-
gajace odpowiedniego przygotowania.

Metody specjalne obejmuja: jezyk migowy, dotykowy odbiér alfa-
betu palcowego (daktylografii), jednoreczny, a takze dwureczny brajl
do palcéw, alfabet Lorma, systemy symboli jednoznacznych, w tym na
przyklad system symboli obrazkowych PCS.

Osoby gluchoniewidome z nabyta niepelnosprawnoscig réwniez
pod wzgledem potrzeb i mozliwosci komunikacji spotecznej stanowia
grupe bardzo zréznicowana. Majewski (1995) wyodrebnit wéréd nich

trzy grupy:

1. Osoby, ktére w péZniejszym okresie zycia utracily zaréwno
stuch, jak tez wzrok. Wezeséniej, bedac osobami styszacymi
i widzacymi, opanowaly tak mowe ustna (dzwiekowa), jak
i graficzna (pisana).

2. Osoby gluchoniewidome z wrodzong gtuchotg lub utrata stu-
chu przed opanowaniem mowy dzwiekowej, ktére w pézZniej-
szym okresie zycia utracity dodatkowo wzrok. Sa to wiec osoby
gltuchonieme lub ze stabo rozwinieta mowa dzwigkows. Bedac
osobami gtuchymi, nauczyty sie na ogét postugiwaé jezykiem
migowym lub miganym oraz opanowaly mowe pisana (pismo).

3. Osoby, ktére sg niewidome od urodzenia lub wczesnego dzie-
ciiistwa, a w pézniejszym okresie zycia utracily dodatkowo
stuch. Te osoby nauczyty si¢ normalnie méwié. Natomiast,
jesli chodzi o mowe graficzna, to postuguja sie one systemem
Braille’a (Majewski, 1995, s. 113).
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Program rehabilitacji osoby gluchoniewidomej w zakresie porozu-
miewania si¢ z otoczeniem powinien uwzglednia¢ mozliwos$¢ pelnienia
przez nig funkeji nadawcy i odbiorcy. W rehabilitacji nalezy wypré-
bowac¢ kilka metod porozumiewania si¢. To osoba gluchoniewidoma
powinna sama zdecydowad, ktéra jest dla niej najlepsza, najszybsza,
najefektywniejsza i ktéra jej najbardziej odpowiada. Im wiecej metod
porozumiewania sie z otoczeniem opanuje osoba niepetnosprawna, tym
jest to korzystniejsze, poniewaz staje sie bardziej niezalezna i lepiej
potrafi dostosowacé sie do swojego rozméwey (Zaorska, 2002). Wazne
jest, aby osoby z niepelnosprawno$cia nabyta, ktére wczesniej nauczyly
sie pisaé¢, w ramach rehabilitacji éwiczyty zachowanie tej umiejetnosci
z wykorzystaniem specjalnych ramek, maszyny do pisania czy kompu-
tera. Dla niektérych z nich pomocne jest réwniez nauczenie sie systemu
Braille’a. Umozliwi to korzystanie z ksigzek i publikacji brajlowskich
oraz porozumiewanie sie pismem Braille’a.

Czesto w réznych sytuacjach spotecznych osoby gtuchoniewidome
potrzebuja pomocy w kontaktowaniu sie z ludZmi. Taka pomoc zapew-
niaja im ttumacze - przewodnicy gluchoniewidomych. Poza tym udo-
godnienie stanowia $rodki techniczne umozliwiajace porozumiewanie
sie z otoczeniem, takie jak: komputer (linijka brajlowska, syntetyzator
mowy), telefon, fax czy specjalnie skonstruowane urzadzenie o nazwie
teletouch (dotyk na odlegtosé).

Istotnym zagadnieniem w edukacji i rehabilitacji oséb gluchoniewi-
domych jest orientacja i samodzielne poruszanie sie w przestrzeni. Jest to
umiejetno$¢ niezwykle wazna dla realizowania czynno$ci zycia codzien-
nego, rozwigzywania probleméw spotecznych i zawodowych. Osoby
gtuchoniewidome wymagaja nauki specjalnych sposobéw orientacji
i poruszania sie przy wykorzystaniu pozostatych zmystéw. U catko-
wicie niewidomych podstawowe znaczenie przy budowaniu obrazu
przestrzeni ma dotyk, zmyst kinestetyczny i zmyst wibracji. Poniewaz
dotyk jest zmystem bliskosieznym, obiera bodZce wytacznie przy bez-
posrednim kontakcie z percypowanym przedmiotem. Zatem orienta-
cja za pomocg dotyku jest bardzo ograniczona i trudna. W orientacji
przestrzennej wieksza role spetnia wykorzystywanie dotyku rak i nég
zwlaszcza w badaniu przestrzeni i lokalizacji przeszkdéd. Niewatpli-
wie duzg warto$¢ dla orientacji i lokomocji w przestrzeni ma nawet
najmniejsza sprawno$¢ wzroku czy stuchu, ktérych wykorzystywanie
moze poprawiaé te umiejetnoéci. Dokonujacy sie w ostatnim czasie
postep naukowo-techniczny przyczynit sie do skonstruowania pomocy
technicznych, ktére mogg wspomagaé ghuchoniewidomych w orientacji
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i poruszaniu sie w przestrzeni. Sa to: elektroniczne przyrzady do poru-
szania sie, laski laserowe, drogowe sondy dzwiekowe, Mowat Sensor
(czujnik) i inne. W Polsce nie s one jednak popularne.

Waznym celem edukacji i rehabilitacji oséb gtuchoniewidomych
jest przygotowanie do realizacji czynnosci zycia codziennego, na
ktére skladajg sie czynnosci samoobslugowe: zwigzane z higiena
osobista, z ubieraniem sie, ze spozywaniem positkéw oraz czynnosci
gospodarcze zwigzane z przygotowywaniem positkéw, utrzymaniem
mieszkania, konserwacjg i naprawg odziezy oraz robieniem zakupéw
(Majewski, 1995). Odpowiednie opanowanie tych aktywno$ci umoz-
liwia samodzielno$¢ i radzenie sobie w zyciu codziennym. Okazuje
sie, ze znaczne problemy komunikacyjne, poznawcze, orientacyjno-
lokomocyjne 0séb gtuchoniewidomych stwarzaja réwniez utrudnienia
i ograniczenia w opanowaniu wielu czynnosci zwigzanych z zyciem
codziennym. Trzeba jednak pamietaé o zréznicowaniu indywidualnym
w tym wzgledzie, uwarunkowanym czasem wystapienia i zakresem
niepetnosprawnosci wzroku i stuchu.

Majewski (1995) przedstawit kilka wypracowanych uprzednio ogél-
nych zasad, ktérych przestrzeganie moze ulatwic¢ osobie gtuchoniewido-
mej samodzielne wykonywanie czynno$ci zycia codziennego, zwtaszcza
we wlasnym mieszkaniu:

1. Wtasciwe urzadzenie mieszkania. Mieszkanie osoby glucho-
niewidomej powinno by¢ tak urzadzone, by mogta ona w nim
swobodnie porusza¢ sie i wykonywa¢ niezbedne zadania
domowe. Chodzi o zachowanie i przestrzeganie stalej, nie-
zmiennej lokalizacji przedmiotéw i innych elementéw wypo-
sazenia mieszkania ulatwiajacych orientacje iich odszukanie.

2. Dobra organizacja pracy domowej. Chodzi tutaj o przygoto-
wanie sobie wszystkich niezbednych przedmiotéw - sprzetu
i materiatéw potrzebnych do wykonania danej pracy oraz
ustawienie ich we wlasciwych miejscach, aby znajdowaty
sie w zasiegu reki lub w poblizu. Dotyczy to prac bardziej
ztozonych.

3. Maksymalne korzystanie z pomocy technicznych specjalnie
skonstruowanych lub przystosowanych dla oséb pozbawio-
nych wzroku i stuchu, na przyktad wykorzystujacych wibra-
cje. Wiele przedmiotéw i urzadzen, przeznaczonych dla oséb
niewidomych czy gltuchych, moze by¢ takze wykorzystywa-
nych przez osoby gluchoniewidome. To samo odnosi sie do
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sprzetu gospodarstwa domowego przeznaczonego dla oséb
petnosprawnych.

4. Wykonywanie czynnosci zycia codziennego stale w tym
samym miejscu i w tej samej formie. Realizacja tych czynnosci
ulegnie wéwczas zautomatyzowaniu i osoba gluchoniewi-
doma bedzie je wykonywaé w sposéb nawykowy (Majewski,
1995, 5. 170).

Wiele os6b ghuchoniewidomych musi w codziennym funkcjonowaniu
korzystaé z pomocy innych (tzw. asystentéw osobistych, np. cztonkowie
rodziny, najblizsi, czy tez wykwalifikowanych thumaczy - przewodnikéw),
poniewaz tylko niektérym udaje sie osiggnaé wzgledna samodzielnosé
zyciowa. Wielu zmuszonych jest do korzystania z pobytu w instytucjach
opiekuniczych, gdzie nie zawsze personel potrafi zaspokoié ich potrzeby
zwigzane z niepelnosprawnos$cia, np. w zakresie porozumiewania sie,
co powoduje ich izolacje i osamotnienie (Szczepankowski, 1998).

Przyczyny izolacji spotecznej oséb gluchoniewidomych najczesciej
zwigzane sg z problemami w zakresie komunikacji spotecznej i porozu-
miewania sie z otoczeniem. Metody komunikowania sie sg specyficzne,
indywidualne i doé¢ ztozone. Czesto osoby z najblizszego otoczenia maja
problemy z ich nauczeniem sie, z brakiem czasu czy brakiem motywacji
do wymagajacego zaangazowania porozumiewania sie. Fakt, ze osoby
gtuchoniewidome sg odrzucane lub izolowane przez otoczenie, powo-
duje ich alienacje i wykluczenie.

Kolejnym zadaniem edukacji i rehabilitacji oséb gtuchoniewidomych,
przeciwdzialajagcym ich izolacji, jest przygotowanie do pracy zawodowej
i zatrudnienie. Szanse zawodowe tych oséb wigza sie z wieloma czynni-
kami, takimi jak czas wystapienia i stopient sprzezonej niepelnospraw-
nosci, poziom zrehabilitowania i psychospolecznego funkcjonowania,
mozliwo$¢ przygotowania zawodowego dostosowanego do indywidual-
nych mozliwosci psychofizycznych. Ogromne znaczenie majg réwniez
warunki oferowane przez zaktad pracy, ktére dotycza przystosowania
stanowiska pracy, transportu do miejsca zatrudnienia, mozliwo$ci poro-
zumiewania sie, opieki zawodowej i socjalnej w czasie zatrudnienia.

Osoby ze sprzezong niepelnosprawnoécia stuchu i wzroku stanowia
grupe bardzo niejednorodna. Potrzebuja zréznicowanych, zindywidu-
alizowanych programéw rehabilitacyjnych i edukacyjnych. Réwniez
metody realizacji tych programéw musza uwzgledniaé specyficzne
potrzeby i mozliwosci kazdej osoby. Tak skomplikowany proces rehabi-
litacjiiedukacji ;,wymaga wysoko specjalistycznej kadry sktadajacej sie
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z profesjonalistéw posiadajacych nie tylko odpowiednia wiedze i umie-
jetnosci, lecz takze specyficzne cechy osobowosci. Ludzie z duzg wiedza
iumiejetno$ciami fachowymi, dodwiadczeniem oraz zaangazowaniem
w wykonywang prace potrafia osiagnaé wysokie wyniki w rozwoju
oraz w przygotowaniu do zycia 0oséb z réwnoczesnym uszkodzeniem
stuchu i wzroku” (Zaorska, 2002, s. 28). Jednak zawsze sukces w zakre-
sie edukacji i rehabilitacji 0oséb gtuchoniewidomych jest wypadkowa
ich wewnetrznych zasobéw i oddziatywan profesjonalnych i srodo-
wiskowych, ktére moga je wykorzysta¢ w realizacji indywidualnych
programéw wspomagajacych i rehabilitacyjnych.

Przyktady skutecznej rehabilitacji i edukacji osob gtuchoniewidomych

Inicjatorem pracy nad wychowaniem i nauczaniem oséb gluchonie-
widomych byt Instytut Perkinsa, utworzony w 1829 roku w Bostonie
izajmujacy sie gléwnie edukacja i rehabilitacja niewidomych. Aktualnie
Instytut Perkinsa miesci si¢ w Watertown (od 1912 r) i jest gtéwnym
propagatorem i organizatorem dzialan rehabilitacyjnych oraz wspie-
rajacych gtuchoniewidomych na calym $wiecie.

Dr Samuel Gridley Howe (1801-1876) - dyrektor Instytutu Perkinsa
w 1837 roku rozpoczal prace z o$mioletnig gtuchoniewidoma Laurg
Bridgman (1829-1889). W nauce porozumiewania sie stosowat metode
etykietowania, polegajaca na przyklejaniu do przedmiotéw codziennego
uzytku kartek z ich napisang wypukla czcionka nazwg. Nastepnie do
przedmiotu dodawano sama nazwe, podawang oddzielnie, a w dalszej
kolejnosci nastepowato taczenie liter w stowa. Po skojarzeniu Laura
zrozumiala, ze kazdy przedmiot ma swojg nazwe, symbol jezykowy. To
pozwolito na rozwiniecie komunikacji z innymi ludZmi przez uzycie
jezyka migowego, ktéry odbierata dotykowo - do reki. Laura nauczyla
sie réwniez czyta¢ dotykowo wypukle litery.

Niewatpliwie najwieksze sukcesy w rehabilitacji i edukacji uzy-
skata gtuchoniewidoma Helena Keller (1880-1968). Ogromny w nich
udzial miata Anna Sullivan nauczycielka pracujaca w Instytucie Per-
kinsa, ktéra z Heleng spedzita 50 lat zycia. Helena stuch i wzrok utra-
cita w wyniku zapalenia opon mézgowych, majac 19 miesiecy. Anna
Sullivan rozpoczeta prace z siedmioletnig Heleng od préb nawiazania
z nig kontaktu, stosujac metode przekazu do reki za pomocs liter alfa-
betu palcowego gluchych. Po dtugim okresie przygotowawczym Helena
skojarzylta przy studni wyraz ,woda” i od tego czasu stosunkowo szybko
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zaczela poznawa¢ inne sposoby komunikowania sie: pismo Braille’a,
jezyk migowy, mowe dZwiekowa (odbierang metoda Tadoma). W wieku

14 lat rozpoczeta nauke w szkole dla niestyszacych w Nowym Jorku,
aw wieku 16 lat w zeniskim gimnazjum w Cambridge. Studiowata filo-
zofie na Uniwersytecie Harwardzkim, gdzie uzyskata réwniez stopien

doktora nauk. Jest autorka traktatéw O optymizmie i O szcze$ciu oraz

autobiograficznej Historii mojego Zycia, a takze licznych artykutéw popu-
larnonaukowych. Oprécz jezyka angielskiego czynnie opanowata jezyk
niemiecki i francuski oraz biernie tacine i greke. Helena byta aktywna

dzialaczkg spoleczng, socjalistka, domagatla sie réwnouprawnienia

kobiet i wyzszych ptac dla klasy pracujacej. Pomogta w zalozeniu Ame-
rykanskiej Fundacji na Rzecz Niewidomych. Pelnita funkcje wiceprezesa

Krélewskiego Narodowego Instytutu dla Niewidomych. Podrézowata,
wyglaszajac liczne wyktady w uniwersytetach krajowych i zagranicz-
nych. Utrzymywata kontakty z wielkimi osobisto$ciami swojej epoki

np.: M. Twainem, A. Caruso, M. Ghandhim, Ch. Chaplinem, D. Eisen-
howerem, W. Churchillem i innymi. Po jej §mierci zaloZono organizacje

Helen Keller International, ktéra jest jedna z najwiekszych pracujacych

z ludZmi niewidomymi na §wiecie. Na centralnym placu w Tokio posta-
wiono jej pomnik, jako wyraz wdziecznosci za wptyw na ustawodaw-
stwo japoniskie dotyczace oséb niepelnosprawnych.

Olga Skorochodowa, gtuchoniewidoma Rosjanka, ktérej nauczy-
cielem byl prof. Iwan Sokolanski, osiggnela wyjatkowe rezultaty
w rozwoju. Ukoniczyla studia uniwersyteckie. Zostata pracownikiem
Instytutu Defektologii na Uniwersytecie Lomonosowa w Moskwie. Jest
autorka licznych prac, z ktérych najbardziej znana jest przettumaczona
na jezyk polski Jak sobie wyobrazam swiat (Warszawa, 1950).

Krystyna Hryszkiewicz (1939-2013), gluchoniewidoma Polka, ktéra
utracita wzrok i stuch majac 15 miesiecy w wyniku zapalenia opon
mézgowych. W wieku 14 lat zostala przyjeta do Zaktadu dla Niewi-
domych w Laskach i tam jej edukacjg i rehabilitacjg zajeta sie siostra
Emanuela Jezierska. W nauce porozumiewania sie zastosowata metode
dotykows - do reki wzorowana na alfabecie Lorma. Sposoby i rezultaty
nauki pisania, czytania, mowy dZwiekowej oraz czynnosci dnia codzien-
nego opisala Emanuela Jezierska w ksigzce pt. Obserwacje nad rozwojem
gtuchociemnej Krystyny Hryszkiewicz (Warszawa, 1963). Po zakoriczeniu
edukacji w Laskach wieksza cze$¢ zycia Krystyna spedzita w Zaktadzie
dla Niewidomych Kobiet w Zutowie, gdzie zmarta 31 grudnia 2013 roku.

Grzegorz Koztowski, gluchoniewidomy informatyk, absolwent Poli-
techniki Warszawskiej. Urodzit sie z obuoczng za¢ma. Mimo leczenia
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wezeénie stracil wzrok, a nastepnie w wyniku powiktan pooperacyj-
nych zaczat traci¢ stuch. Jako zdolny i pracowity wychowanek Zaktadu
dla Niewidomych w Laskach otrzymat stypendium ufundowane przez
pisarke Irene Jurgielewiczowa, ktére umozliwilo mu nauke w liceum
ogblnodostepnym, a nastepnie podjecie studiéw informatycznych. Po
ich ukoniczeniu podjat prace w Zaktadach Kasprzaka, a péZniej w PZN
w Warszawie. W okresie od 23 pazdziernika 2004 roku do 20 lipca 2017
roku petnit funkcje przewodniczacego Towarzystwa Pomocy Gluchonie-
widomym. Jest twércg polskiego alfabetu punktowego do dioni i meto-
dyki jego nauczania. W zyciu prywatnym jest mezem i ojcem. Stanowi
przyktad bardzo dobrze zrehabilitowanej, wysoko funkcjonujacej osoby
gluchoniewidome;j.

Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym zostato powotane do zycia
W 1991 roku. Jego pierwszym prezesem byt J6zef Mendrun. Celem TPG
jest niesienie wszechstronnej edukacyjnej i rehabilitacyjnej pomocy
wszystkim gtuchoniewidomym w Polsce. TPG cyklicznie organizuje tur-
nusy rehabilitacyjne dla dzieci i dorostych, prowadzi kluby gtuchonie-
widomych, kluby rodzicéw dzieci gluchoniewidomych oraz dziatalnosé
wydawnicza. TPG wykazuje szczeg6lna troske o edukacje i rehabilitacje
dzieci gtuchoniewidomych, realizowang indywidualnie lub instytucjo-
nalnie np. w specjalnych oddziatach w Osrodku Szkolno-Wychowaw-
czym dla Dzieci i Mlodziezy Stabowidzacej i Niewidomej w Bydgoszczy.

DtonieiStowo - kwartalnik TPG. Ukazuje sie od 1993 roku. Jest forum
informacji o sprawach waznych dla codziennego funkcjonowania oséb
gtuchoniewidomych. Wérdd tematéw sa poruszane zagadnienia zwia-
zane z edukacja i szeroko pojeta rehabilitacja spoteczng, zawodowsg
ifizyczna dzieci, mtodziezy i dorostych. Poruszane sa réwniez problemy
wazne dla bliskich, asystentéw, przewodnikéw, thumaczy i lokalnych
$rodowisk 0séb gtuchoniewidomych. Duze znaczenie majg zamieszczane
informacje o przysztych, aktualnych i minionych wydarzeniach istot-
nych dla gtuchoniewidomych i ich $rodowisk. Forma i szata graficzna
kwartalnika jest dostosowana do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia
sensoryczna.
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Sensory and social isolation of deafblind people - rehabilitation contexts
Summary

Simultaneous, coupled sight and hearing disability affects people with varying

degrees of impairment and preserved function of analysers, which creates vari-
ous possibilities of their use. This results in a large individual variation in this

group as to the opportunities and needs in the field of rehabilitation, education

and the necessary support and care. Rothschild (1972) has formulated the thesis

that coupled sight and hearing disability is the most extensive example of sens-
ory isolation, but also the most drastic example of social isolation. Individual,
early and comprehensive rehabilitation programs bring significant results

in preparation for life deafblind persons that are the result of their internal

resources and professional and environmental impacts.

Keywords: coupled disability, sensory isolation, social isolation, comprehensive
rehabilitation
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Zastosowanie transakcyjnego modelu
temperamentu A. Eliasza w rehabilitacji osob
niewidomych I gtuchoniewidomych

Streszczenie

W artykule zostaly zaprezentowane wyniki badai empirycznych nad mozliwo-
$ciami przystosowawczymi 0séb niewidomych do psychospotecznych warunkéw
ich $rodowiska zyciowego. Uzyskane wyniki zostaly zinterpretowane w oparciu
o transakcyjny model temperamentu Andrzeja Eliasza. Autor artykutu, korzy-
stajac z opisanych wynikéw badan, analizuje potencjalne sposoby przystoso-
wania do warunkéw stymulacyjnych srodowiska u 0séb gtuchoniewidomych,
ktére doswiadczajg znaczacego ograniczenia w odbiorze bodzcéw zmystowych.
Transakcyjny model temperamentu przewiduje szerokie mozliwosci ada-
ptacyjne u 0séb, u ktérych wystepuje nawet duze odchylenie od optymalnego
poziomu stymulacji. Wyniki analiz wskazuja, ze warunki zycia i pracy, two-
rzone przez specjalistéw dla oséb niewidomych oraz gtuchoniewidomych, moga
pozytywnie wptywaé na efektywnoé¢ ich przystosowania do do§wiadczanego
poziomu stymulacji, a przez to zwiekszaé poczucie jakosci zycia tych oséb.

Stowa kluczowe: osoba gluchoniewidoma, $rodowisko, poziom stymulacji,
przystosowanie, temperament, osobowo$¢

Wprowadzenie

Refleksja naukowa nad optymalizacjg warunkéw edukacji, pracy, w ogéle
zycia cztowieka z niepelnosprawnoscia jest koniecznym warunkiem
skutecznych oddziatywan rehabilitacyjnych.
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W niniejszym rozdziale zajmiemy sie znaczeniem poziomu stymula-
cji doswiadczanej przez cztowieka gtuchoniewidomego dla jakosci jego
zycia. Poszukiwanie optymalnego poziomu stymulacji jest bardzo wazng
potrzeba i motywem postepowania. Zrédlem stymulacji jest srodowi-
sko, w ktérym zyje cztowiek, ale okreslony, istotny walor stymulacyjny
posiadaja réwniez cechy osobowosci, jak samoocena i akceptacja siebie,
lokalizacja poczucia kontroli czy poziom neurotycznosci i ekstrawer-
sji. Podobnie cechy temperamentu, a takze preferowane cele, postawy
i warto$ci oraz podejmowana aktywno$¢ wlasna podmiotu moga by¢
analizowane jako zrddta stymulacji.

Rodzice, nauczyciele i specjaliici od rehabilitacji powinni by¢ §wia-
domi wagi tego aspektu funkcjonowania cztowieka przy podejmowaniu
dziatanl pedagogicznych.

U os6b niewidomych i gluchoniewidomych obserwujemy wystepo-
wanie zjawiska deprywacji sensorycznej. Ma ono miejsce w szczegélnie
nasilonym stopniu w przypadku ludzi gluchoniewidomych. Poniewaz
wzajemna kompensacja zmystéw wzroku i stuchu u 0séb catkowicie ghu-
choniewidomych jest niemozliwa, a u 0séb z czeSciowa utratg tych zmy-
stéw utrudniona, ich samodzielne funkcjonowanie i rozwéj wymagaja
odpowiedniego, specjalistycznego wsparcia i edukacji (Capata i Koztow-
ski, 1988; Cardinaux, Cardinaux i Léwe, 1993). Stwarzanie optymalnych
warunkéw dla zycia i rozwoju 0séb gtuchoniewidomych wymaga nade
wszystko pochylenia sie nad niepowtarzalnoscia kazdej z nich. Wydaje
sie jednak, ze odwotanie sie do uniwersalnego, interakcyjnego modelu
temperamentu J. Strelaua i wyrostych z niego koncepcji moze wzbogacié¢
wiedze dotyczaca funkcjonowania i potrzeb tej grupy ludzi.

Poniewaz wspétczesna medycyna czesto pomaga ratowac i zachowaé
przynajmniej resztki wzroku i/lub stuchu, aktualnie znaczna czesé¢
0s6b, bedacych na przyktad cztonkami sekeji 0s6b gtuchoniewidomych
przy okregach Polskiego Zwigzku Niewidomych, zachowata w pewnym
stopniu resztki jednego albo obu tych zmystéw.

Autor przeprowadzit szeroko zakrojone badania nad zwigzkiem
poziomu stymulacji $rodowiska, w ktérym pracuja osoby niewidome,
iich wybranymi cechami osobowosci oraz temperamentu. Wydaje sie,
ze w przypadku oséb, ktére maja powazne deficyty w zakresie zmy-
stu wzroku, ale deficyty stuchu minimalizujg aparatem stuchowym,
uzyskane wyniki moglyby by¢ podobne. Pozytywne zweryfikowanie
zwigzku poziomu stymulacji Srodowiska zycia, natezenia wybranych
cech osobowosci i reaktywnosci u 0oséb niepelnosprawnych moze
potwierdzi¢ wiarygodnos$¢ transakcyjnego modelu temperamentu
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Andrzeja Eliasza w odniesieniu do tej grupy badawczej. Oznacza to, ze
w procesie rehabilitacji pedagog bedzie w stanie analizowa¢ i wptywaé
na system regulacji stymulacji.

W nastepnych podrozdziatach zostana przedstawione podstawy
transakcyjnego modelu temperamentu Eliasza, nastepnie wybrane
zagadnienia psychologicznego funkcjonowania oséb gtuchoniewido-
mych, dalej wyniki badan oraz wnioski i zalecenia dla pedagogéw i -
ogdblnie - rehabilitantéw.

Funkcjonowanie systemu requlacji stymulacji wedtug transakcyjnego
modelu temperamentu A. Eliasza

Osiagniecie przez osobe gluchoniewidoma optymalnego poziomu pobu-
dzenia (aktywacji) stwarza warunki do bardziej satysfakcjonujacego
zycia, lepszego realizowania tkwigcych w niej potencjalnosci i uzyski-
wania lepszych rezultatéw w kazdej dziedzinie. Wielu psychologéw
(Fiske i Maddi, 1967; Hebb, 1960; Leuba, 1965) dazenie do zachowania
optimum aktywacji uwaza za jedng z podstawowych potrzeb cztowieka.

Eliasz, nawigzujac do koncepcji]J. Strelaua, stworzyt model tempera-
mentu, opisujac go w nastepujacy sposéb: ,Cechy temperamentu i jego
mechanizmy oraz cechy osobowosci sg elementami systemu regula-
¢ji stymulacji i wplywajac na stan tego systemu, sa zarazem od niego
uzaleznione. Ten model temperamentu, ktéry uwzglednia wskazane
zalezno$ci, mozna nazwa¢ transakcyjnym modelem temperamentu”
(Eliasz, 1981, s. 20). Wskazuje on na wzajemne oddzialywanie $rodo-
wiska, cech osobowo$ci oraz fizjologicznego podioza temperamentu na
siebie. W tym punkcie przeciwstawia sie pojmowaniu temperamentu
ijego mechanizméw w koncepcjach wywodzacych sie z teorii Pawtowa,
w ktérych, [...] choé¢ dostrzegano mozliwoéé zmiany innych wtasciwosci
indywidualnych czlowieka w efekcie zwrotnych oddziatywan aktyw-
nosci cztowieka, to jednak mechanizm fizjologiczny temperamentu
traktowano jako ,sztywny” element, niepodlegajacy wiasciwie zmia-
nom” (Eliasz, 1981, s. 19). Eliasz pisze (1981, s. 86), ze pewne warunki
zycia przy nieefektywnej regulacji stymulacji moga by¢ przyczyna
wzglednie trwatych zmian samego mechanizmu reaktywnosci. I tak
na przyklad, jezeli czlowiek przez dtuzszy czas mieszka w srodowisku
o bardzo wysokim poziomie stymulacji (hatas, nieoczekiwane, zaska-
kujace wymagania wspétmieszkanicédw, brak poczucia bezpieczenistwa
itp.), to zbyt wysoki poziom stymulacji bedzie redukowany w ramach
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systemu regulacji stymulacji poprzez stopniowe zmniejszanie wraz-
liwosci (reaktywno$ci) na bodZce i zmiane nasilenia niektérych cech
osobowosci (np. utrzymywanie wysokiej samooceny pomimo wiekszej
liczby pomylek i btedéw, podejmowania mniejszej liczby kontaktéw
spotecznych itp.). Redukowanie przez podmiot wlasnej aktywnoéci,
zwlaszcza tej dostarczajacej duzego pobudzenia moze by¢ skutecznym
sposobem utrzymywania komfortowego samopoczucia w warunkach
wysoko stymulujacego srodowiska. Te trzy komponenty: osobowos¢,
temperament (poziom reaktywnosci) i warunki stymulacyjne $rodowi-
ska sa elementami systemu regulacji stymulacji i pozostaja w relacjach
sprzezenia zwrotnego. Wiedza ta daje pedagogowi specjalnemu narze-
dzie do wspdlnego z osoba rehabilitowana ksztaltowania warunkéw
optymalnego rozwoju.

Gerstmann, Orlikowska i Urbarniska (1961) wprowadzaja pojecie

Jtemperamentu sytuacyjnego’, podkreslajac w ten sposéb niestatosé

cech temperamentalnych w zaleznosci od sytuacji. Na podstawie badan
autorzy ci wykazali, ze w zalezno$ci od sytuacji, w jakiej sie znajduja, te
same dzieci przejawiaja rézne cechy temperamentalne. Podtozem fizjolo-
gicznym tak rozumianego temperamentu jest proces neurodynamiczny,
awiec pewien aktualny proces nerwowy bedacy podstawa wykonywanej
wlasnie czynnosci. Wedtug Strelaua koncepcja Gerstmanna jest zbiezna
z pogladami Wundta, ktéry uwazal, ze jednostka przejawia w réznych
sytuacjach rézny temperament, jednoczac w sobie cechy wszystkich
czterech typéw temperamentéw. Eliasz, polemizujac z Gerstmannem
ijego wspdtpracownicami, pisze: ,Wydaje sie bardzo cenne podkreslenie
przez wyzej wymienionych autoréw zmiennosci temperamentu i w tym
zakresie ich poglad jest w tej pracy akceptowany. Trudno jednak pogo-
dzi¢ sie z przyznaniem marginesowego znaczenia pewnym wzglednie
stabilnym fizjologicznym wtasciwoéciom [...]” (Eliasz, 1981). Eliasz pisze
o tzw. statosci ,koherentnej” (por. Endler, 1977). Termin ten oznacza,
ze cze$¢ 0s6b moze zmieniaé swoje rangi w prébie badanych oséb przy
przechodzeniu z jednej sytuacji do drugiej w zakresie reaktywnosci,
aktywnoéci i zachowan pozwalajacych na utrzymanie lub przywrécenie
stanu optimum stymulacji i odpowiednio - optimum aktywacji. Ale
osoby te moga zachowywac sie w sposéb staty w tym sensie, ze reakcje sa
zgodne z ich indywidualnym stylem zachowain powtarzalnym, a zatem
przewidywalnym.

Eliasz uwaza, ze nie tylko fizjologiczne mechanizmy systemu ner-
wowego wyznaczaja zapotrzebowanie na stymulacje. Mechanizmy
te bowiem dzialaja w Scistej zaleznosci z ,zapleczem stymulacyjnym
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$rodowiska, w jakim dana jednostka zyje” (Eliasz, 1981). Otoczenie,
podobnie jak temperament, wyznacza takze ,standardy regulacji”,
wplywajac zaréwno bezposrednio na zachowanie sie¢ jednostki, jak
i na wlasciwo$ci temperamentalne.

Hebb (1969), Fiske i Maddi (1967), Strelau (2006) uwazaja, ze ludzie
daza do zachowania optymalnego poziomu aktywacji i w zaleznosci
od stopnia aktywnosci danego organizmu potrzebna jest odpowiednia
dawka stymulacji.

Warunki stymulacyjne §rodowiska i mechanizmy fizjologiczne
temperamentu, wplywajac na przebieg procesu regulacji, moga
posrednio oddzialywaé na poziom reaktywnosciistan jej mecha-
nizmu fizjologicznego, tzn. powodowac jego zmiane chwilowa
lub wzglednie trwata. Czynniki te miatyby wiec wptyw na
tzw. stalo$¢ ,przestrzenny” i ,czasowy” reaktywnoéci (Eliasz,
1981, 5. 136).

Mozna oczekiwad, ze u ludzi gluchoniewidomych zmiany reaktyw-
nosci uwarunkowane sg takze przez odpowiednie lub nieodpowiednie do
potrzeby stymulacji warunki zycia oraz przez wlasciwosci osobowosci
zwigzane takze z brakiem wzroku i stuchu. One to, a takze nieodpowied-
nie §rodowisko mogg utrudnia¢ regulacje stymulacji, a przez to utrzy-
manie aktywnosci na optymalnym poziomie. Zachowanie nastawione
na osiggniecia i utrzymanie optimum stymulacji jest wiec zalezne od
sytuacji srodowiskowej, a nie tylko od czynnikéw wewnetrznych. Jezeli
warunki stymulacyjne srodowiska nie odbiegaja zbyt mocno od potrzeb
cztowieka, bedzie to sprzyjalo ksztaltowaniu sie pozytywnego obrazu
siebie, poczuciu kontroli wewnetrznej, otwarciu na kontakty z innymi
ludZzmi czy lepszej samoaktualizacji.

Istotnym wymiarem ksztaltowania cztowieka jest nie tylko interak-
cja miedzy nim a $wiatem, ale fakt, ze cztowiek, oddziatujac na $wiat,
zmienia siebie, bedac przy tym zarazem elementem tego $wiata. Jest
to tzw. wspdtuczestnictwo cztowieka w §wiecie (Tomaszewski, 1977).

Zasadnicze pytanie, co jest wazniejsze: zmienna $rodowiskowa czy
zmienna indywidualna w rozwoju cztowieka, nie ma uzasadnienia,
natomiast uzasadnione jest pytanie, w jakich warunkach nabieraja
znaczenia zmienne pierwszej badz drugiej kategorii. Kwestia ta ma
znaczenie zaréwno teoretyczne, jak i praktyczne (Eliasz, 1981). Obiek-
tywnie te same cechy temperamentalne w zalezno$ci od warunkdéw
i sytuacji (uktadu zmiennych), w jakich wystepujg, odgrywaja rézng role

161



162

Tomasz Sekowski

w ksztattowaniu osobowoéci (Eliasz, 1981). Przykladem s3 tu badania
Eliasza, ktdéry przedstawil w swoich pracach zalezno$ci wystepujace
miedzy poziomem reaktywnosci a natezeniem stymulacji makrosro-
dowiska. Zgodnie z transakcyjna teorig temperamentu, takze u ludzi
niewidomych i gluchoniewidomych, warunki zycia wywieraja swoje
pietno na cechach temperamentu i osobowosci.

Transakcyjny model temperamentu utrzymuje, ze nie tylko fizjolo-
giczne mechanizmy uktadu nerwowego wyznaczaja zapotrzebowanie
na stymulacje. Mechanizmy te bowiem dzialaja w $cislej zaleznosci
z zapleczem stymulacyjnym tego Srodowiska, w jakim dana jednostka
zyje. Srodowisko to (podobnie jak temperament) wyznacza takze stan-
dardy regulacji, wptywajgc zaréwno bezposrednio na zachowanie sie
jednostki, jak i na sam rodzaj wtasciwosci temperamentalnych i cech
osobowosci.

Z transakcyjnej koncepcji temperamentu wynika, ze zachodzi wspét-
zalezno$¢ pomiedzy cechami osobowosci, srodowiskiem i mechani-
zmami fizjologicznymi temperamentu. Cechy temperamentu, jego
mechanizmy oraz cechy osobowosci sa elementami ztozonego systemu
regulacji stymulacji i wptywajac na stan systemu, same podlegaja jego
wptywom (Eliasz, 1981).

Kierunki adaptacji cztowieka do zycia z niepetnosprawnoscia
w nawigzaniu do koncepcji transakcyjnego modelu temperamentu
A. Eliasza

Z tego, ze zaleznosci miedzy uwarunkowaniami tkwigcymi w samym
cztowieku niepelnosprawnym a jego otoczeniem maja charakter sprze-
zenia zwrotnego (feed back), wynika, ze zrozumienie realnego znaczenia
kazdego z tych uwarunkowan dla dobrego funkcjonowania jednostki
mozliwe jest tylko w ich wzajemnym, konkretnym zwigzku. Stwier-
dzenie funkcjonalnosci lub niefunkcjonalnosci natezenia okreslonego
wymiaru osobowosci czy poziomu reaktywnosci u danej osoby powinno
by¢ rozpatrywane w odniesieniu do jej warunkéw zycia. Zgodnie z teorig
systeméw, jezeli zespét czynnikéw czy elementéw pozostaje w pew-
nych, okreslonych relacjach, tworzac uktad wyzszego rzedu, to mamy
do czynienia z nowga jakoscia - systemem (Bertalanffy, 1984). Takie
wiaénie relacje istniejg miedzy cechami osobowosci i temperamentu
oraz §rodowiskiem, w ktérym przez dtuzszy czas przebywa czlowiek
(Eliasz, 1981, 1982).
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Dotychczasowe refleksje wskazuja na konieczno$¢ spojrzenia na
sposoby przystosowania sie cztowieka gtuchoniewidomego i w ogdle
niepelnosprawnego do warunkéw zycia z uwzglednieniem podejscia
systemowego.

W zalezno$ci od indywidualnych cech uktadu nerwowego, cech
osobowosci, preferowanych wartosci i celéw zyciowych osoba niepet-
nosprawna wybiera¢ bedzie odpowiednie dla siebie formy i rodzaje
aktywnosci oraz typ Srodowiska, w ktérym bedzie mogta zy¢ i pra-
cowaé. Mozna tu wymieni¢ dwa zasadnicze kierunki przystosowania
(Sekowski, 2002):

1.

Osoba niepelnosprawna unika sytuacji, ktére mogltyby
by¢ zrédlem jakichkolwiek dodatkowych, niekoniecznych
napie¢. W skrajnych przypadkach izoluje sie od kontaktéw
poza zupetnie koniecznymi. Z wtasnej woli podejmuje tylko
takie rodzaje aktywnosci, ktére w zaden sposéb nie mogg okazaé
sie zbyt trudne lub ryzykowne. Starania o prace, jezeli w ogéle
sa podejmowane, maja raczej charakter pozorny. Samodzielne
radzenie sobie, np. korzystanie z psa przewodnika czy postugi-
wanie sie bialg laskg, wydaje im sie zbyt trudne; jest powodem
stanéw lekowych i znacznych emocjonalnych kosztéw. Mecha-
nizmy odpowiadajace za regulowanie stosunkéw cziowiek - oto-
czenie w przypadku tego typu przystosowania funkcjonuja w ten
sposoéb, ze jednostka z silnie pobudzajacymi i w jakis sposéb
zagrazajacymibodzcami radzi sobie, po prostu unikajac ich. Stres,
bedacy konsekwencjg probleméw zwigzanych z niepetnospraw-
noscia i z obawami wobec pojawiajacych sie przed cztowiekiem
zadan, naklada sie tu na okreslone cechy osobowosci. Moze to by¢
np. male poczucie wlasnej wartosci, wysoki poziom leku i neu-
rotycznosci, introwersja, zewnetrzne poczucie kontroli itp. Aby
poradzi¢ sobie z sytuacja trudng, w systemie regulacyjnym mogg
zachodzi¢ zmiany, np. w natezeniu niektérych cech osobowo-
§ci czy preferowanych przez podmiot celéw i warto$ci, a nawet
poziomu wrazliwo$ci na stymulacje wewnetrzng i zewnetrzng.
Drugi kierunek przystosowania do sytuacji niepelnosprawno-
$ci zwigzany jest z innego typu strategia regulacji stosunkéw
czlowiek - otoczenie. W tym przypadku wieksza sita uktadu
nerwowego i takie cechy osobowosci jak np. ekstrawertywnosé,
wewnetrzne poczucie kontroli, wysoka samoocena, wieksza
sktonno$é do podejmowania ryzyka umozliwiaja osobie nie-
pelnosprawnej podejmowanie aktywnosci bedacej zrédiem
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dodatkowych bodZcéw i potencjalnych lub realnych streséw. Takie
osoby niepetnosprawne nie odczuwaja przerastajacego ich prze-
ciazenia przekraczajacym ich mozliwosci poziomem zagrozenia
ileku. Sprzyja temu silna motywacja do mierzenia sie z trudno-
$ciami, ktéra wynika z celéw i preferowanych wartosci. Mierni-
kiem stopnia przystosowania jest poziom odczuwanej przez osobe
niepelnosprawng satysfakeji z zycia, realizowanie mozliwo$ci
w niej tkwigcych, a takze informacje zwrotne potwierdzajace fakt
dobrego radzenia sobie w réznych sytuacjach spotecznych. Osoby
z tej grupy, charakteryzujace sie nizsza reaktywnoscia, wyzszymi
aspiracjami i posiadajace odpowiednie cechy osobowosci (w tym
réwniez zdolno$ci), biorg aktywny udziat w organizowaniu wtas-
nego zycia osobistego, nauki, pracy.

Obie strategie adaptacyjne maja na celu, w oparciu o fizjologiczne
i osobowosciowe dyspozycje podmiotu, zapewnienie optymalnej regula-
cji miedzy cztowiekiem niepetnosprawnym ijego otoczeniem. Wszystkie
zabiegi rehabilitacyjne musza by¢ planowane i realizowane z uwzgled-
nieniem faktu, ze fizjologiczne i osobowo$ciowe determinanty sa zawsze
jedyne i niepowtarzalne, a srodowisko, nawet to samo, w zderzeniu
z innymi uwarunkowaniami wywotuje w podmiocie swoiste reak-
cje. W systemie regulacji stymulacji zmiana kazdego elementu prowadzi
do modyfikacji pozostatych.

Nalezy jeszcze zwrdci¢ uwage na te osoby niepelnosprawne, ktére
funkcjonuja gtéwnie w oparciu o inne niz opisane tu mechanizmy - mia-
nowicie mechanizmy obronne. Trudno$ci z zaakceptowaniem ,obrazu
wlasnej osoby”, niepelnosprawnosé i jej konsekwencje, frustracja i nie-
zaspokojenie okreslonych potrzeb i dazenh moga by¢ przyczyna postaw
izachowan na pierwszy rzut oka wygladajacych na funkcjonalne przysto-
sowanie, ale w rzeczywistosci moga to by¢ kompulsywne reakcje, wyni-
kajace z zaprzeczania istniejacym faktom, zbyt ciezkim do udZzwigniecia.

Wybrane zagadnienia psychospotecznego funkcjonowania
0sdb gtuchoniewidomych

Zadowalajace relacje z innymi ludZmi, zwtaszcza bliskimi, dobry stan
psychiczny i szeroko pojete warunki zycia (stopa zyciowa, praca oraz
warunki zamieszkiwania) sktadaja sie na poczucie satysfakcji z wias-
nego zycia (Svensson, 1994 za: Majewski, 1995). Poziom zadowolenia
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z wlasnego zycia jest chyba najwazniejszym wyznacznikiem jakosci
zycia. Dotyczy to takze ludzi niepelnosprawnych. Wymienione przez
Svensson obszary posiadajg réznorakie wiadciwosci. Ze wzgledu na
temat rozdziatu zajmiemy sie szczegélnie ich wymiarem stymulacyjnym
i regulacyjnym w ramach systemu regulacji stymulacji.

Jezeli rozbiezno$¢ pomiedzy warunkami optymalnymi, oczekiwa-
nymi a rzeczywistymi, do§wiadczanymi przez podmiot nie jest zbyt
duza, to jego pobudzenie, a wiec gotowo$¢ do podejmowania dziatan
i czerpania z tego satysfakcji jest najwieksza. Mamy wéwczas do czy-
nienia z tzw. regulacjg aktywna wedtug sprzezenia zwrotnego ujem-
nego. Oznacza to, ze zbyt silna lub zbyt uboga stymulacja w pierwszym
przypadku jest redukowana, a w drugim wzmacniana. Dzieki temu
podmiot utrzymuje pobudzenie na optymalnym poziomie.

Pedagog specjalny i psycholog majg tu szerokie pole do dziata-
nia. Ponizej zostang przedstawione przyklady oddziatywan pedago-
gicznych podnoszacych poziom jakosci zycia oséb niewidomych przy
wykorzystaniu transakcyjnego modelu temperamentu.

Jezeli osoba gluchoniewidoma przezywa frustracje spowodowana
np. niesatysfakcjonujaca relacja z czlonkiem rodziny, a przyczyna tego
jest poczucie zbyt duzej ingerencji w jej sprawy, to mozna zapropono-
waé wzbogacenie $rodowiska spolecznego o osobe, ktéra przynajmniej
na jaki$ czas swoja obecnoscig i aktywnoscia zmniejszylaby napiecie
pomiedzy matzonkami. Konstruktywnie i pozytecznie spedzony czas
z taka osobg (spelniajaca w systemie role trzeciego wierzchotka tréj-
kata) uczy réwniez wspétmatzonka rehabilitowanej osoby, ze jej ,druga
polowa” jest w stanie radzi¢ sobie takze bez niej.

Przyjrzyjmy sie powyzszej sytuacji w kategoriach poszukiwania
przez osobe gtuchoniewidomg optimum stymulacji: obecno$é i zacho-
wanie wspétmatzonki jest zrédtem zbyt wysokiej stymulacji; to, w jaki
sposéb osoba gtuchoniewidoma odczytuje traktowanie jej, powoduje
protest przeciw niedocenianiu jej mozliwo$ci i autonomii. Im nizszy
jest poziom samooceny i samoakceptacji, tym wieksze pobudzenie ujaw-
niajgce sie w postaci ztosci.

Jak wykazaly badania (Eliasz, 1982), organizowanie $§rodowiska
wychowawczego i w ogdle srodowiska zycia tak, aby nie odbiegato ono
zbytnio od oczekiwanego, powoduje po jakims$ czasie pozadane zmiany
w fizjologicznym mechanizmie temperamentu. Oznacza to, ze osoby,
ktérym pomagamy organizowaé $rodowisko zycia tak, aby bylo ono
zrédtem nieco podwyzszonej stymulacji, ale umozliwiajacym regulacje
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aktywna, po dluzszym czasie mogg sta¢ sie mniej wrazliwe na bodzce
i bardziej ekstrawertywne.

Cecha osobowodci, jaka jest neurotyczno$é, posiada znaczaca wartosé
stymulacyjna. Nauczyciel, rehabilitant czy rodzic osoby gtuchoniewido-
mej poprzez zaplanowany, systematyczny i celowy proces oddziatywan
moze skutecznie pomdc w redukcji nawet w znacznym stopniu pod-
wyzszonej neurotycznosci cztowieka. W kategoriach transakcyjnego
modelu temperamentu wysoki poziom neurotycznosci moze by¢ efek-
tem: a) poszukiwania dodatkowej stymulacji, gdy jednostka nie moze
dostarczyé jej sobie w inny sposéb lub b) gdy §rodowisko dostarcza jej
zbyt silnej stymulacji, tak silnej, ze na miejsce regulacji aktywnej wedtug
sprzezenia zwrotnego ujemnego pojawia sie regulacja bierna wedtug
sprzezenia zwrotnego dodatniego. Oznacza to, ze mechanizmy regula-
cyjne nie sa tu juz w stanie zahamowa¢ niefunkcjonalnego kierunku
zmian i podmiot zamiast redukowa¢ zbyt wysoki poziom pobudzenia,
jeszcze bardziej podwyzsza poziom wrazliwosci. Przyktadem moze tu
by¢ relacja matka - dziecko. Gdy dziecko glosno krzyczy i placze, jego
matka swoim spokojem powoduje, ze i ono staje sie spokojniejsze (regu-
lacja aktywna). Jezeli jednak matka nie jest w stanie opanowaé swoich
emocji, wtedy krzyki i ptacze dziecka wzbudzaja w niej jeszcze wiek-
szg z1o$¢, a nawet histerie. Ta eskalacja Zrédet stymulacji prowadzi do
dysfunkcjonalnoéci i dezorganizacji systemu. Stymulacja wcigz roénie,
chociaz jest jej juz o wiele za duzo (regulacja bierna).

Podobnie, ale w odwrotnym kierunku, wyglada sprawa regulacji
biernej wedlug sprzezenia zwrotnego dodatniego, gdy skrajnie uboga
stymulacja prowadzi do zmniejszenia warto$ci stymulacyjnej pozosta-
tych elementéw systemu regulacji stymulacji. Woéwczas nasilenie takich
cech osobowosci jak depresyjnosé, apatia, lek czy brak wiary w sie-
bie wzrastaja, co prowadzi do catkowitego wycofania i zamykania sie
w sobie. W procesie rehabilitacji oséb gtuchoniewidomych nalezy zwré-
ci¢ szczegblng uwage na to, aby nie dopusci¢ do sytuacji, w ktérej regu-
lacja bierna zacznie sia¢ spustoszenie w ich zyciu i osobowosci. Wymaga
to zawsze ogromnego wysitku i zaangazowania od rehabilitanta.

Na zagadnienia bezposrednio lub posrednio odnoszace sie do pro-
blematyki regulacji stymulacji, zwiazane z funkcjonowaniem cztowieka
gluchoniewidomego, zwraca uwage wielu badaczy interesujacych sie
ich rehabilitacjg. Tadeusz Majewski tak pisze o niezwykle trudnej kwe-
stii samotno$ci w swojej ksigzce poswieconej ludziom gtuchoniewido-
mym: Jednym z istotnych probleméw psychologicznych wystepujacych
u 0s6b gtuchoniewidomych jest ich izolacja i zwigzane z tym poczucie
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samotnosci. Wynika to z ograniczenia lub nawet braku dostepu do infor-
macji oraz mozliwosci komunikowania sie z innymi osobami” (Majewski,
1995, s. 204). Mamy tu wiec do czynienia ze zbyt uboga stymulacja,
ktérej ani inne elementy $rodowiska, ani cechy osobowosci, ani wlasna
aktywnos¢ nie sa w stanie uzupetnié, prowadzac do zmiany regulacji
biernej na regulacje aktywna.

Na zagadnienia zwigzane z konieczno$cig odpowiedniego poziomu
stymulacji, jako warunku dobrego funkcjonowania oséb gtuchonie-
widomych, zwraca uwage Zaorska. Jeden z wnioskéw z jej rozleglych
badari postuluje:

Wskazanym jest dokonanie oceny obecnych form pracy poradni
psychologiczno-pedagogicznych, poradni diagnozy i rehabilitacji
dzieci i mlodziezy z wada stuchu, szkét uczacych gtuchoniewi-
dome dzieci w celu wypracowania bardziej efektywnych metod
diagnozy, rehabilitacji, stymulacji i dynamizowania rozwoju
(Zaorska, 2002, s. 235).

Deprywacja sensoryczna, w ogromnym stopniu ograniczajaca ilo§¢
odbieranych bodZcéw przez osobe gluchoniewidoma, wymaga od peda-
gogdw specjalnych i innych specjalistéw, a takze rodziny i przyjaciét
organizowania bogatych zrédet stymulacji, ktére sg warunkiem aktyw-
nej regulacji i dynamicznego rozwoju.

Proba wykorzystania wynikdw badan nad funkcjonowaniem

ludzi niewidomych w Srodowiskach o réznym poziomie stymulacji

do lepszego planowania rehabilitacji osdb niewidomych i stabowidzacych
z resztkami stuchu

Moje badania, ktére zaprezentowatem w pracy Psychologiczne aspekty
rehabilitacji zawodowej 0s6b niewidomych zatrudnionych w warunkach
pelnej i czesciowej integracji (Sekowski, 2002), sprawdzaty funkcjonowa-
nie systemu regulacji stymulacji u niewidomych co najmniej od pieciu
lat pracujacych badz w warunkach wysoce stymulacyjnych - 50 oséb
(na otwartym rynku pracy w pelnej integracji), badz w warunkach
dostarczajacych o wiele mniej stymulacji - 50 0séb (spétdzielnie inwa-
lidzkie). Uzyskane wyniki interpretowano w kategoriach transakcyj-
nego modelu temperamentu Eliasza. Czytelnika chcacego dokladnie
zapoznaé sie z powyzszymi badaniami i ich procedurg odsytam do
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powyzszej ksigzki. Tu zostang zaprezentowane pokrétce te aspekty
badan, ktére wydaja sie szczegdlnie istotne dla rehabilitacji oséb niewi-
domych z resztkami stuchu, co przy zastosowaniu aparatéw stuchowych
pozwala im porozumiewa¢ si¢ za pomocg jezyka fonicznego.

Problem badawczy zostat sformutowany w nastepujacy sposéb: jakie
sa cechy osobowosci i temperamentu u niewidomych pracownikdéw
zatrudnionych od co najmniej pieciu lat w integracji i w spétdzielniach
niewidomych i czy cechy te u badanych zatrudnionych w obu $rodowi-
skach pomagaja w zachowaniu optimum aktywacji? Zmienng niezalezng
w prezentowanych badaniach jest srodowisko pracy ludzi niewidomych,
jego stymulacyjna i psychospoleczna charakterystyka. Zmienne zalezne
to cechy osobowosci (ich natezenie) oraz cechy temperamentu.

Aby uzyskaé odpowiedZ na postawiony problem badawczy, sformu-
towano nastepujace hipotezy:

1. Sita procesu pobudzenia, sita procesu hamowania i ruchliwo$é¢
proceséw nerwowych u 0séb niewidomych zatrudnionych w $ro-
dowisku integracyjnym jest wieksza niz u zatrudnionych w spét-
dzielniach niewidomych.

2. Osoby niewidome zatrudnione w spétdzielniach wykazuja wiek-
szg neurotyczno$¢ i introwertywno$¢ niz niewidomi pracujacy
w $rodowisku otwartym.

3. Osoby niewidome pracujace w $rodowisku otwartym charakte-
ryzuje wyzszy poziom akceptacji niepelnosprawnos$ci niz niewi-
domych pracujacych w spétdzielniach.

4. Osoby niewidome zatrudnione w $§rodowisku integracyjnym
charakteryzuja sie wyzszym poczuciem kontroli wewnetrznej
niz niewidomi zatrudnieni w spétdzielniach.

5. W wiekszo$ci wymiaréw w Skali Aktualizacji Siebie T. Witkow-
skiego nie zachodzi istotna réznica miedzy pracownikami spét-
dzielni niewidomych i ich kolegami zatrudnionymi w integracji.

6. Poziom niektérych cech emocjonalnych u pracownikéw nie-
widomych w obu $rodowiskach sprzyja utrzymaniu optimum
aktywacji.

Do weryfikacji powyzszych hipotez zostaly zastosowane nastepujace
metody badawcze:
- Kwestionariusz Temperamentu J. Strelaua (KTS),
- Inwentarz Osobowosci H. ]. Eysencka,
- Skala Akceptacji Inwalidztwa (niepelnosprawnosci) M. Orkan-
-Leckiej (SAI),
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- Kwestionariusz Poczucia Kontroli Delta R. £. Drwala,

- Skala Aktualizacji Siebie T. Witkowskiego (AS-3),

- Kwestionariusz Czynnikéw Emocjonalnych K. Klimasifiskiego
(KECZ).

Streszczenie uzyskanych wynikow badan i wnioski

Badania wykazaly, ze zaréwno u pracownikéw niewidomych zatrud-
nionych w $rodowisku dostarczajagcym bardzo silnej stymulacji, jak
i u niewidomych zatrudnionych w $rodowisku, gdzie stymulacja ma
niski poziom, wystepuje aktywna regulacja stymulacji, zapewniajaca
adaptacje do warunkdéw, w ktdérych pracuja dane osoby. Mozna ostroznie
przypuszczad, ze w przypadku oséb ze sprzezonymi niepetnosprawno-
$ciami wzroku i stuchu, w okoliczno$ciach niezbyt duzego oddalenia
od optymalnego poziomu stymulacji, takze wystapi regulacja aktywna
wedlug sprzezenia zwrotnego ujemnego.

1. Srednie sity procesu pobudzenia, procesu hamowania i ruchli-
woéci proceséw nerwowych uzyskane badaniem Kwestionariu-
szem Temperamentu Strelaua réznia sie w badanych grupach na
poziomie istotnym statystycznie (p<0,05).

2. Srednia obu badanych grup w skali E (ekstrawersja) nie rézni
ich na poziomie istotnym statystycznie, a w skali N (neurotycz-
no$¢) mierzonej Kwestionariuszem Osobowosci Eysencka wyzsze
wyniki uzyskali (p<0,05 niewidomi pracujacy w $rodowisku
0 nizszym poziomie stymulacji).

3. Wyniki uzyskane przez badanych obu grup Skalg Akceptacji
Inwalidztwa (niepetnosprawnoéci) Orkan-Eeckiej réznia sie na
poziomie istotnym statystycznie (p<0,05). Wyzsze wyniki, $wiad-
czace o lepszej akceptacji niepelnosprawnosci, uzyskaty osoby
przebywajace w $rodowisku o wysokim poziomie stymulacji.

4. Niewidome osoby przebywajace (pracujace) od co najmniej pie-
ciu lat w $rodowisku o wysokiej stymulacji charakteryzuja sie
wiekszym poczuciem kontroli wewnetrznej niz niewidomi pra-
cujacy w rodowisku dostarczajacym niskiej stymulacji. Wyniki
uzyskane w badaniach Kwestionariuszem Delta Drwala §wiadcza
o réznicy istotnej statystycznie na poziomie p<o,05.

5. Niewidome osoby zatrudnione w $rodowisku dostarczajacym
wysokiej stymulacji, w czterech czynnikach Skali Aktualiza-
cji Siebie Witkowskiego, uzyskaty istotnie wyzsze wyniki od
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zatrudnionych w §rodowisku nisko stymulacyjnym (p<o,05).
Wyzsze wyniki we wszystkich tych czynnikach (We, Et, Em, Sa),
z punktu widzenia koncepcji systemu regulacji stymulacji Eliasza,
maja zwiazek z wiekszg gotowoscia systemu nerwowego do radze-
nia sobie z bodZcami o wiekszej wartosci stymulacyjnej. Kierowa-
nie sie od wewnatrz, wykluczenie etykietowania, otwarto$¢ na
kontakt emocjonalny i potrzeba odosobnienia to cechy, ktérych
realizacja wiaze sie z pokonywaniem wielu trudnosci i nara-
zaniem sie na brak zrozumienia lub nawet negatywna ocene,
a wiec wymagajace sprostania wysokiej stymulacji. Niewidomi
zatrudnieni w spétdzielniach, charakteryzujacy sie¢ wyzszym
poziomem reaktywnosci, majg wieksze trudnosci w radzeniu
sobie z taka dawka stymulacji.

6. Badania emocjonalnosci przy pomocy Kwestionariusza Czynni-
kéw Emocjonalnych wykazaty, ze osoby niewidome zatrudnione
w $rodowisku dostarczajagcym wysokiej stymulacji charaktery-
zuja sie wieksza réwnowaga emocjonalng, mniejsza wrazliwoscia
i sktonno$ciami do niepokoju, lepsza odpornoscig na stres i doleg-
liwosci somatyczne; maja takze wieksze poczucie wydolnosci
ibardziej realistyczny obraz siebie od niewidomych pracownikéw
zatrudnionych w §rodowisku nisko stymulacyjnym. Charaktery-
styka emocjonalnos$ci oséb niepetnosprawnych zatrudnionych
w $rodowisku silniej stymulujacym $wiadczy o regulacyjnej
funkcji natezenia tej cechy poprzez ostabianie (w indywidual-
nym odbiorze) wartosci stymulacyjnej oddzialujgcych bodzcéw.

Uzyskane wyniki wskazuja na wyrazny (istotny statystycznie) zwia-
zek pomiedzy elementami transakcyjnego modelu temperamentu. Inter-
pretujac je w kategoriach tego modelu, stwierdzi¢ mozna, ze u badanych
0s6b obserwujemy funkcjonalng, skuteczng regulacje stymulacji.

Jezeli w procesie rehabilitacji potrafimy zachowaé nalezyta réwno-
wage pomiedzy warto$cig stymulacyjng szeroko pojetych warunkéw
zewnetrznych, wydolnoscig systemu nerwowego czlowieka gltucho-
niewidomego oraz poziomem nasilenia jego cech osobowosci, to nawet
przy wystepowaniu czasowych wahan od stanu optymalnego aktywna
regulacja umozliwi adaptacje do aktualnych warunkéw zycia.

Dla praktyki rehabilitacji oséb gtuchoniewidomych wynikaja stad
nastepujace wnioski:

1. Warunki stymulacyjne srodowiska zycia, nauki, pracy powinny

by¢ dostosowane do poziomu reaktywnosci i zapotrzebowania
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na stymulacje oséb gluchoniewidomych. Pedagog czy psycholog
winien w zwigzku z tym odpowiednio dobieraé liczbe materiatéw
iich réznorodno$¢, intensywnosé éwiczen i zwracaé uwage na
caly kontekst sytuacyjny.

2. Jezeli poziom stymulacji srodowiska osoby gtuchoniewidomej
odbiega znacznie od optymalnego, co utrudnia lub uniemozliwia
osiaganie satysfakcji z zycia osobie gtuchoniewidomej, to poprzez
stworzenie warunkéw do obnizenia poziomu stymulacyjnego nie-
ktérych cech osobowosci umozliwiamy jej aktywna regulacje sty-
mulacji wedlug sprzezenia zwrotnego ujemnego. Akceptacja siebie
iwyzsza samoocena, tolerancja, radzenie sobie z takimi emocjami
jak gniew czy lek, wewnetrzne poczucie kontroli to przyktady
cech osobowosci, ktérych poziom nasilenia bedzie redukowat lub
odwrotnie - podwyzszal poziom pobudzenia (aktywacji) podmiotu.

3. Bardzo waznym czynnikiem stwarzania optymalnych warunkéw
rozwoju osoby gtuchoniewidomej jest relacja z rehabilitantem
(tak jak i innymi waznymi osobami), wiez i zwigzek emocjonalny
oparty na akceptacji i uznaniu wartosci drugiego cztowieka za
nadrzedng. Wydaje sie, ze ten czynnik spelnia bardzo istotna
role, gdy chodzi o regulacje stymulacji. Potrafi neutralizowa¢
bodZce o wysokiej warto$ci stymulacyjnej, a w przypadku zbyt
niskiego poziomu stymulacji pobudzié¢, zmotywowaé, nada¢ sens
wysitkom i trudom.
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The use of A. Eliasz's transactional model of temperament in the rehabilitation of blind
and deafblind persons
Summary

The article presents results of empirical studies on adaptation possibilities
of blind people to psychosocial conditions of the life environment. Obtained
results are interpreted in the categories of the transactional temperament model
by Andrzej Eliasz. Basing on the results the author hypothetically analyses
the ways of adaptation to conditions stimulating deafblind people who also
experience considerable sensory deprivation.

Transactional model interpretation lets presume great adaptation possibilit-
ies of disabled people with considerable sensory deficits to the stimulation level
even largely different than optimal. It seems that living and working conditions
created by rehabilitation specialists - both for blind and deafblind people- can
positively affect more efficient adaptation of these people to the stimulation
level thereby improve the quality of life.

Keywords: deafblind person, environment, stimulation level, adaptation, tem-
perament, personality
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Psychospoteczne problemy w percepcji
dorostych 0sob gtuchoniewidomych

Streszczenie

Wystapienie niepetlnosprawnosci u cztowieka powoduje czestsze doswiadcza-
nie przez niego probleméw i trudnoéci w réznych sferach zycia. Szczegdlna
sytuacja predysponujaca do pojawiania sie probleméw jest niepetnosprawnosé
sprzezona, tak jak w przypadku 0séb z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku
istuchu. Znajomo$¢ przezy¢ i dodwiadczen osoby jest jedna z najwazniejszych
podstaw programowania procesu rehabilitacji i wsparcia. W tym kontekscie
wcigz niewystarczajace sa zZrédta opisujace problemy do$wiadczane przez osoby
z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu. Szczegélnie brakuje ich w lite-
raturze polskojezycznej. Na tym tle zostat sformutowany problem badawczy:
jakie sa psychospoteczne problemy przezywane przez osoby gluchoniewidome
w ich wiasnej percepcji?

W artykule opisane zostaty badania przeprowadzone w grupie 17 0séb gtu-
choniewidomych z catej Polski. Grupa byla wyréwnana pod wzgledem ptci,
a zréznicowana z uwagi na inne zmienne demograficzne. W badaniach wyko-
rzystano semistrukturyzowany wywiad na temat probleméw do$wiadczanych
przez osoby gtuchoniewidome w réznych sferach zycia. Uzyskane dane zostaty
opracowane z wykorzystaniem procedury kodowania oraz analiz jako$ciowych
iilo$ciowych.

Wyniki badan pokazujg zréznicowang strukture probleméw przezywanych
przez osoby gtuchoniewidome w réznych sferach funkcjonowania. Dajg takze
podstawe do sformutowania wnioskéw aplikacyjnych oraz dalszych perspektyw
badawczych.

Stowa kluczowe: psychospoteczne problemy, osoby gtuchoniewidome, wywiad
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Osoby gluchoniewidome stanowia bardzo zréznicowana grupe. Posia-
dane mozliwosci rozwojowe, do§wiadczane trudnosci, zakres wspar-
cia profesjonalnego oraz pozaprofesjonalnego - to tylko przyktady
wymiaréw, w ktérych mozna opisa¢ ogromne réznice pomiedzy
poszczegblnymi osobami. Cecha podstawowa taczaca wszystkie osoby
gluchoniewidome jest wystepowanie u nich réwnoczesnego, powaznego
uszkodzenia dwéch podstawowych zmystéw - wzroku i stuchu. Osoba
gtuchoniewidoma na skutek tych uszkodzen doswiadcza wielu specy-
ficznych probleméw, z ktérymi musi sobie radzi¢ w codziennym zyciu.

Uszkodzenie wzroku i stuchu jako niepetnosprawno$¢ sprzezona
powoduje szczegblnie wiele konsekwencji w funkcjonowaniu. Pamie-
tajac o ujeciu calosciowym i uwzgledniajac réwniez pozytywne aspekty
tej sytuacji, mozna stwierdzié za Kowalikiem (2007), ze jest to sytuacja
szczegdlnie nasilonej predyspozycji do doswiadczania trudnosci zycio-
wych. Wiaze sie z tym potrzeba dziatan rehabilitacyjnych, a ich celem
jest poprawa funkcjonowania osoby, wobec ktdrej zostaty podjete. Proces
rehabilitacji ma charakter wieloaspektowy i powinien by¢ prowadzony
we wszystkich obszarach funkcjonowania czlowieka. W kazdym z tych
obszaréw moze wystapi¢ wspomniana poprawa. Jej skutkiem powinno
by¢ poprawienie jako$ci zycia u konkretnej osoby, ktéra bierze udziat
w rehabilitacji.

Ostatnia mys$l kieruje uwage na indywidualng osobe i jej subiek-
tywne spostrzeganie otaczajgcej rzeczywistosci. Kryterium subiek-
tywnej oceny jako$ci wlasnego zycia jest przyjmowane aktualnie jako
jedno z waznych kryteriéw ogélnej oceny efektywnosci dziatan reha-
bilitacyjnych. Kolejnym warunkiem skutecznosci rehabilitacji oséb
z niepelnosprawnoscia jest jej zwigzek z realnymi problemami, potrze-
bami i mozliwo$ciami osoby. Powszechnie przyjmowana jest zasada
wyjécia od diagnozy stanu aktualnego, aby nastepnie programowaé
i realizowa¢ jakiekolwiek oddziatywania. Dlatego niezwykle waznym
etapem procesu rehabilitacji jest poznanie sposobu funkcjonowania
osoby z niepetnosprawnoscig. Pierwsze dzialania kazdego specjalisty
w rehabilitacji, a w szczegélny sposéb psychologa pracujacego w tej
dziedzinie, powinny wiec obejmowac opracowanie diagnozy uczestnika
procesu rehabilitacji. W przypadku diagnozy psychologicznej najlepiej
jesli bedzie ona miata postaé funkcjonalnej i pozytywnej diagnozy dla
rehabilitacji (Otrebski, 2007), ktéra jest takze okreslana diagnoza dla
rozwoju (Obuchowska, 2002).

Powyzsze rozwazania prowadza do podkreslenia roli, jakg w procesie
rehabilitacji nalezy przyzna¢ opisowi funkcjonowania osoby - podmiotu
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dziatan rehabilitacyjnych. Co warte wyakcentowania, waznym aspektem
tego opisu jest ujecie z perspektywy wlasnej wspomnianej osoby. Ozna-
cza to, ze potrzebujemy uwzgledni¢ subiektywne zdanie klienta na
temat jego trudnosci, ograniczen, ale takze mozliwosci i zrédet wspar-
cia. Dopiero taki obraz moze by¢ pelny i stanowi¢ podstawe do dziatan
rehabilitacyjnych.

Analogiczng sytuacje spotykamy w dziedzinie badan nauko-
wych. Podobnie jak w przypadku dziatan rehabilitacyjnych wyniki
badari i ptynaca z nich wiedza naukowa najpierw powinna zapewnié¢
mozliwo$¢é opisu okreslonej rzeczywistosci, aby nastepnie przejsé¢ do
wyjasniania zastanej sytuacji oraz programowania jej zmiany.

W odniesieniu do grupy gtuchoniewidomych pierwszy wspomniany
etap opracowania naukowego jest wciagz na niewystarczajacym pozio-
mie. Duza cze$¢ literatury na temat 0séb z réwnoczesnym uszkodze-
niem wzroku i stuchu, szczegdlnie wczesniejszej, jest poswiecona
zagadnieniom zwigzanym z dzie¢mi i mtodziezg gluchoniewidomymi
(np. Cardinaux, Cardinaux i Léwe, 1993; Hartshorne i in., 2007; Jans-
sen, Riksen-Walraven i van Dijk, 2004; Ksigzek, 2003; Mieszczeriakow,
1978; Shaw, 2005). Wéréd publikacji poswieconych osobom dorostym,
ktérych przybywa w ostatnich latach, mozna znalezé artykuly i roz-
dzialy poruszajace wiele szczegélowych zagadnieni, np.: dostepno$é
ustug ochrony zdrowia psychicznego (Mathos, Lokar i Post, 2011)
czy wykorzystanie elektronicznego sprzetu ulatwiajacego orientacje
i poruszanie sie (Borg i in., 1999).

W literaturze przedmiotu znajdujemy jednak niewiele Zrédet dajg-
cych podstawy do pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu
probleméw przezywanych przez osoby gtuchoniewidome. Istnie-
jace publikacje, ktére podejmuja ten temat, mozna podzieli¢ na dwie
grupy. Pierwsza to opracowania podstawowe (np. Majewski, 1995;
Zaorska, 2002), ktére charakteryzuja ogélne funkcjonowanie oséb gtu-
choniewidomych. Druga grupe stanowia nieliczne publikacje, ktérych
autorzy opisujg badania nad problemami do§wiadczanymi przez osoby
ghuchoniewidome (Miner, 1995; Rénnberg, Samuelson i Borg, 2002;
Soper, 2006; Wahlqvist i in., 2013). Publikacje Majewskiego (1995)
czy Zaorskiej (2002) stanowia cenne zrédto wiedzy na temat zjawiska,
specyfiki rozwoju i funkcjonowania oraz potrzeb i rehabilitacji oséb
gtuchoniewidomych w cyklu calego zycia. Poszukujac informacji na
temat przezywanych przez te grupe oséb probleméw, juz w réznych
definicjach osoby gtuchoniewidomej mozna znalez¢é wskazanie na ich
trzy podstawowe obszary. Definicja przyjeta przez Towarzystwo Pomocy
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Gtuchoniewidomym w Warszawie podkresla wystepowanie trudnosci
w porozumiewaniu si¢ z innymi ludZzmi, poruszaniu sie¢ i dostepie do
informacji (Ksigzek, 2009). Takze inne definicje wskazuja na te trzy
obszary, choé nie wszystkie w takim samym stopniu (Majewski, 1995;
Zaorska, 2010). Majewski (1995) uzupetnia te liste opisem kolejnych
rodzajéw probleméw, na ktére narazone sa osoby gtuchoniewidome:
poczucie osamotnienia, bierno$é¢, wycofanie, depresja oraz brak kontroli
nad wiasnym zyciem. Uzupelnieniem tego ogélnego obrazu trudnosci
doswiadczanych przez osoby gtuchoniewidome jest zwrdcenie uwagi
na problemy niespecyficzne, czyli niemajace zwigzku z uszkodzeniem
wzroku i/lub stuchu u osoby, a wystepujace potencjalnie u wszyst-
kich ludzi, niezaleznie od ich poziomu sprawnosci. Na pojawianie sie
takich , powszechnych” probleméw wskazuja zaréwno ogélna wiedza
psychologiczna, jak tez praktyczne doswiadczenia w pracy z osobami
gtuchoniewidomymi. Zrédta oméwione powyzej maja charakter ogélny,
aprzez to tak samo ogélnie opisywane sa w nich problemy oséb gtucho-
niewidomych. W ten sposéb wymienione publikacje stanowig podstawe
dalszych badan, ale nie wyczerpujg tematu.

Publikacje z drugiej wspominanej grupy dostarczaja cennych
informacji o konkretnych problemach przezywanych przez osoby
z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu w réznych okresach
zycia i sferach funkcjonowania. Warto$é przywotanych publikacji nie
jest jednak pelna z uwagi na ich ograniczenia zwigzane z badang grupa
lub podejmowang problematyka badawczg. Miner (1995) szeroko
charakteryzuje problemy przezywane przez osoby gtuchoniewidome
w réznych obszarach funkcjonowania - relacje z cztonkami rodziny,
z innymi osobami, zycie szkolne, depresja, poczucie straty i in. Wskazuje
to na poszczegdlne obszary potencjalnych probleméw - zycie rodzinne,
spoleczne (towarzyskie), szkolne (u dorostych zawodowe lub zajeciowe,
w rozumieniu podstawowej aktywnoéci). Jednak grupa uczestniczaca
w referowanych badaniach byta ograniczona do oséb z zespolem
Ushera. Jest to z pewnoscig jedna z waznych przyczyn réwnoczesnego
uszkodzenia wzroku i stuchu, ale nie jest ona jedyna i stad taka préba
nie moze by¢ reprezentatywna dla calej populacji oséb gtuchoniewi-
domych. Wahlqvist i wsp. (2013) przeprowadzili badania dotyczace
zdrowia fizycznego i psychicznego oraz probleméw z nimi zwigzanych
u os6b gluchoniewidomych. Braly w nich udziat jedynie osoby z zespotem
Ushera (dokladnie z IT typem tego zaburzenia). Ponadto tematyka badari
byla takze zawezona do trudnosci zwigzanych ze sfera zdrowia. Inne
przykiady badan nad problemami i osobistymi do§wiadczeniami oséb
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gtuchoniewidomych dotyczyty konkretnych obszaréw tych doswiad-
czen - zwigzanych z wykorzystaniem elektronicznych urzadzen wspo-
magajacych orietnacje i poruszaniem sie (Rénnberg, Samuelson i Borg,
2002) oraz z uzytkowaniem implantu §limakowego (Soper, 2006).

W zwigzku z brakiem w literaturze, w szczegélnosci polskiej, szero-
kiego opisu trudnosci doswiadczanych przez osoby gluchoniewidome
podjete zostaly badania, ktérych temat zostat sformutowany w postaci
pytania: jakie sa psychospoteczne problemy przezywane przez osoby
gtuchoniewidome w ich wlasnej percepcji? Zagadnienie uszczegéto-
wiono poprzez sformutowanie kolejnych pytan problematyki: jaka jest
struktura i jako$¢ probleméw do$wiadczanych przez osoby gtuchonie-
widome w réznych sferach funkcjonowania (zycie codzienne, rodzinne,
towarzyskie, zawodowe/zajeciowe)? Jaka jest struktura i jakoéé trudno-
$ci doswiadczanych przez osoby gluchoniewidome w réznych sferach
funkcjonowania z uwzglednieniem ich rodzaju (problemy podstawowe,
dotyczace komunikacji, poruszania sie i dostepu do informacji oraz
inne)? Jaka jest struktura i jako§¢ trudnosci doswiadczanych przez osoby
gluchoniewidome w réznych sferach funkcjonowania z uwzglednie-
niem ich przyczyny (problemy specyficzne, zwigzane z uszkodzeniem
zmysléw oraz problemy niespecyficzne, o charakterze powszechnym)?
Nie zostaly postawione hipotezy badawcze, z uwagi na eksploracyjny
charakter badan i brak podstaw w dotychczasowej wiedzy naukowej.

Metoda
Grupa

W prezentowanych badaniach wzieto udzial 17 oséb gtuchoniewido-
mych. Grupa byla wyréwnana z uwagi na pte¢. Obejmowata 8 kobiet
(P=47%) oraz 9 mezczyzn (P=53%). Osoby badane byty w wieku od 20
do 86 lat (M=61,65; SD=18,13). Rozktad wyksztalcenia byt wyréwnany,
wyksztalcenie wyzsze i §rednie miato po 6 0séb (P=35,3%), natomiast
wyksztatcenie podstawowe lub zawodowe - 5 0séb badanych (P=29,4%).
Przewazaly osoby zamieszkale w miescie (f=13; P=76,5%). Grupa byla
zréznicowana pod wzgledem poziomu funkcjonowania i ograniczen
dotyczacych wzroku i stuchu. Od oséb stabowidzacych, przez powazne
ograniczenie ostrosci wzroku lub pola widzenia, do catkowitej obu-
ocznej utraty wzroku bez poczucia $wiatla; oraz od styszenia mowy
bez uzycia aparatu stuchowego, przez konieczno$¢ uzywania protezy
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stuchu do porozumiewania sie, az do catkowitego uszkodzenia stuchu
i braku wrazen stuchowych. Wszystkie osoby badane postugiwaty sie
jezykiem polskim w komunikacji, w zaleznosci od ich sytuacji odnosito
sie to do recepcji i/lub ekspresji komunikatéw.

Narzedzia i procedura badan

Badania zostaly przeprowadzone z uzyciem wywiadu cze$ciowo struk-
turalizowanego. Pierwszym krokiem w przygotowaniu metody bylo

skonstruowanie schematu wywiadu. Zostal on opracowany w oparciu

o analize literatury przedmiotu oraz konsultacje z badaczami z zakresu

psychologii rehabilitacji. Nastepnie przeprowadzono wywiady z czterema

osobami, z ktérych jedna byta osobg gluchoniewidoma, a pozostate - thu-
maczami-przewodnikami. Miaty one za zadanie zweryfikowac¢ strukture

i tredci przygotowywanego wywiadu na temat probleméw. W oparciu

o dotychczas opisane kroki zostala przyjeta ostateczna wersja schematu

wywiadu zastosowanego w badaniach. Tre$¢ rozmowy dotyczyta proble-
moéw do$wiadczanych przez osobe gtuchoniewidoma w réznych sferach

zycia. Strukture wywiadu wyznaczaty zaplanowane elementy, obejmu-
jace wprowadzenie do rozmowy, a nastepnie pytania o trudnosci przezy-
wane w sferze czynnosci codziennych, w relacjach rodzinnych, w zyciu

zawodowym (badz w sferze zajeciowej) oraz w kontaktach spotecznych

o charakterze towarzyskim. Druga cze$¢ wywiadu dotyczyla radzenia

sobie z przezywanymi problemami w poszczegélnych sferach. Na koricu

zostalo zaplanowane pytanie o mocne strony (atuty zyciowe) osoby, ktére

byto forma zamkniecia wywiadu i kontaktu z osoba badana. W kazdej

z opisanych czesci rozmowy przewidziano pytania, ktére wyznaczaty

jej ramy w danej sferze. Jednak tok wywiadu byt takze dostosowywany

do osoby i poruszanych przez nig tematéw.

Opisane powyzej narzedzie postuzyto do przeprowadzenia wywia-
déw wiasciwych, w ktérych wzieta udziat grupa oséb gluchoniewido-
mych. Podczas rozmowy z poszczegdélnymi respondentami gtéwnym
srodkiem komunikacji byta mowa, odbierana przez osobe badang droga
stuchowa i/lub wzrokowa. W zaleznosci od potrzeb byly réwniez wyko-
rzystywane techniczne $rodki wspomagajace - aparaty stuchowe, sys-
tem FM, pisanie na komputerze. Osoby badane zostaty poinformowane
o anonimowosci prowadzonych badan oraz ich wylacznie naukowym
celu. Wywiady zostaly zarejestrowane za pomocg dyktafonu, na co
uzyskano zgode kazdego uczestnika badan.
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Zgromadzony material badawczy w formie audio zostat poddany
transkrypcji dostownej i w wersji tekstowej przeprowadzono jego dalsza
analize. Kolejnym krokiem opracowania byto trzyetapowe kodowanie
dokonane w grupie sedziéw przygotowanych do tego zadania. Eta-
pem pierwszym byto kodowanie przez jednego z sedzidéw z uzyciem
listy kodéw przygotowanych uprzednio. Lista obejmowata rodzaje
probleméw uwzglednione w schemacie wywiadu - trudnoéci w zyciu
codziennym, rodzinnym, zawodowym/sferze zajeciowej oraz w zyciu
towarzyskim. Lista byla przygotowana w oparciu o literature oraz infor-
macje z konsultacji nad struktura wywiadu. Etap drugi obejmowat wery-
fikacje kodowania dokonana przez drugiego sedziego, innego niz autor
pierwszego kodowania. Weryfikacja dotyczyta trafnosci przypisanych
kodéw oraz zakresu tresci w wywiadzie, ktéry byt obejmowany okres-
lonym kodem. Zostaty naniesione odpowiednie korekty w kodowaniu,
w przypadku takiej potrzeby. Etap trzeci obejmowat kodowanie na dru-
gim poziomie juz wyodrebnionych fragmentéw opisujacych problemy
osoby gtuchoniewidomej. Kody uzyte w tym etapie pozwolily na zréz-
nicowanie wskazanych trudnoéci jako zwigzanych z poruszaniem sie,
komunikacja z otoczeniem, dostepem do informacji oraz innymi obsza-
rami funkcjonowania. Zostato w nim uwzglednione takze okreslenie
problemu jako specyficznie zwigzanego z uszkodzeniem wzroku i/lub
stuchu bad? tez jako problemu o charakterze ogélnym, niezwiazanego ze
statusem osoby gtuchoniewidomej. Tak przygotowany material badaw-
czy poddany zostat analizie jakoSciowej i iloSciowej, z wykorzystaniem
statystyk opisowych.

Wyniki badan

W przeprowadzonych wywiadach zakodowane zostaty ogétem 402
fragmenty wskazujace na problemy doswiadczane przez osoby
badane. Wyniki przeprowadzonych analiz pokazuja, ze jest wyrazna,
mozna nawet powiedzieé, ze drastyczna dysproporcja pomiedzy
liczebnoscia probleméw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome
w poszczegblnych sferach (tabela 1). Najwiekszy udziat w ogélnej
puli trudnosci dodwiadczanych przez osoby badane majg te zwigzane
z zyciem codziennym (f=220; P=54,7%). Stanowig one ponad polowe
wszystkich probleméw wskazywanych w wywiadach. Na drugim miej-
scu, z ponad dwukrotnie mniejsza liczebnoscia, jest sfera zycia towarzy-
skiego (f=86; P=21,4%). Niewiele mniej liczne sa problemy wymieniane
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przez badanych w sferze zycia rodzinnego (f=61; P=15,2%). Najmniej
ograniczen za$ do$wiadczaja badane osoby gtuchoniewidome w sferze
zawodowej/zajeciowej (f=35; P=8,7%).

Tabela 1. Problemy wymieniane przez osoby gtuchoniewidome w poszczegdlnych sferach
funkcjonowania

Sfera funkcjonowania f P

Iycie codzienne 220 54,7%
Iycie rodzinne 81 15,2%
Iycie towarzyskie 86 21,6%
Iycie zawodowe/zajeciowe 35 8,7%
Ogdtem 402 100,0%

Drugim krokiem w prowadzonych analizach bylo zbadanie roz-
ktadu gtéwnych rodzajéw probleméw doswiadczanych przez osoby
ghuchoniewidome w zyciu (tabela 2). Najwigkszy udzial wéréd trud-
noéci wymienionych przez osoby badane ma kategoria ,Inne” (f=218;
P=54,2%). Oznacza to, ze problemy przezywane przez osoby gtuchonie-
widome w ponad polowie nie wigza sie z poruszaniem, komunikacjg
czy pozyskiwaniem informacji o otaczajgcej rzeczywistosci. Proporcja
tych rodzajéw probleméw, ktére znajdujg swoje miejsce chocby w defi-
nicjach osoby gluchoniewidomej, takze nie jest wyréwnana. Badani
relacjonuja wiecej trudnosci w komunikowaniu sie z innymi ludZmi
(f=83; P=20,6%) niz w poruszaniu sie (f=75; P=18,7%), szczegdlnie jesli
do probleméw w komunikacji dotagczymy te zwigzane z dostepem do
informacji z otoczenia (f=26; P=6,5%). Lacznie ograniczenia komuni-
kacyjno-informacyjne sg prawie dwa razy czesciej wymieniane przez
osoby gluchoniewidome niz problemy z poruszaniem sie.

Tabela 2. Problemy wymieniane przez osoby gtuchoniewidome

Rodzaj problemu f P

Dostep do informacji 26 6,5%
Komunikacja 83 20,6%
Poruszanie 75 18,7%
Inne 218 54,2%
Ogdtem 402 100,0%
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Kolejna analiza dotyczy okre$lenia proporcji probleméw specyficz-
nie zwigzanych z uszkodzeniem wzroku i/lub stuchu u osoby w poréw-
naniu do tych wynikajacych z innych przyczyn (tabela 3). Zdecydowana
wiekszo$¢ utrudnienl opisywanych przez osoby badane ma charakter
specyficzny, czyli wiaze sie z sytuacja osoby gtuchoniewidomej (f=267;
P=66,4%). Jednak dane wskazuja, ze okoto jedna trzecia wszystkich pro-
bleméw wymienianych przez badanych to problemy niespecyficzne dla
o0séb gtuchoniewidomych (f=135; P=33,6%), czyli niezwigzane z uszko-
dzeniem wzroku i/lub stuchu.

Tabela 3. Przyczyny problemdw wymieniane przez osoby gtuchoniewidome

Przyczyna problemu f P

Specyficzna (zwigzana z uszkodzeniem wzroku i/lub stuchu) 267 66,4%
Niespecyficzna (niezwiazana z uszkodzeniem zmystdw) 135 33,6%
Ogdtem 402 100,0%

Ostatnim krokiem przeprowadzonych analiz ilo§ciowych byto zbada-
nie rozktadu probleméw wymienianych przez respondentéw w skrzyzo-
wanym podziale z uwagi na sfery funkcjonowania, przyczyne oraz rodzaj
(tabela 4). Ten poziom analizy postuzy réwniez do prezentacji jako$cio-
wej relacjonowanych w badaniach utrudnien. Zwracaja uwage réznice
w proporcji probleméw o charakterze specyficznym i niespecyficznym
w poszczegélnych sferach funkcjonowania. Zdecydowanie najwiecej
probleméw specyficznie zwigzanych z uszkodzeniem wzroku i/lub stu-
chu wystepuje w sferze zycia codziennego (f=174; P=79,1%). Odwrotna
sytuacja jest widoczna w przypadku trudno$ci wymienianych w sferze
relacji rodzinnych (problemy specyficzne: f=15; P=24,6%). Wynika stad,
ze w realizowaniu zadari powszednich, pojawiajacych sie na co dzien
w zyciu osoby gtuchoniewidomej, spotyka ona w przewazajacej wiek-
szo$ci utrudnienia wynikajace z uszkodzenia zmystéw. Z kolei problemy,
ktére pojawiajg sie w relacjach rodzinnych oséb gtuchoniewidomych,
zazwyczaj niezwigzane sa z ich niepetnosprawnoscia sensoryczna, a wiec
maja charakter ogdlny. Posrodku tych dwdch skrajnosci znajduja sie sfery
relacji towarzyskich oraz zawodowa/zajeciowa. W tych dwéch obszarach
funkcjonowania osoby badane wymienialy wyraznie wiecej probleméw
specyficznych (w proporcji 2:1), choé nie miaty one az takiej przewagi
jak w sferze zycia codziennego.
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Tabela 4. Rozktad czestosci probleméw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome w poszcze-
gdlnych sferach funkcjonowania, z uwzglednieniem przyczyn i rodzajow problemdow

Sfera funkcjonowania Przyczynalrodzaj problemu f P
Iycie codzienne
Niespecyficzne L 20,9%
Specyficzne: 174 791%
Dostep do informacji 24 13.8%
Komunikacja 28 16,1%
Poruszanie 58 33,3%
Inne b4 36,8%
Iycie rodzinne
Niespecyficzne ) 75,4%
Specyficzne: 15 24,6%
Dostep do informacji 0 0,0%
Komunikacja 10 66,7%
Poruszanie 2 13.3%
Inne 3 20,0%
Iycie towarzyskie
Niespecyficzne 30 34,9%
Specyficzne: 56 65,1%
Dostep do informacji 1 1,8%
Komunikacja 40 71,4%
Poruszanie 1 1.8%
Inne 14 25,0%
Iycie zawodowe/zajeciowe
Niespecyficzne 13 371%
Specyficzne: 22 62,9%
Dostep do informacji 1 4,5%
Komunikacja b 18.2%
Poruszanie 1 4,5%
Inne 16 72,7%

Z uwagi na cele poznawcze i praktyczne (diagnostyczne i rehabili-
tacyjne) szczegdlnie interesujace jest opisanie struktury probleméw
specyficznych w poszczegdlnych sferach funkcjonowania. Sg to pro-
blemy $cisle zwigzane z uszkodzeniem zmystéw, wystepujgcym u oséb
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gluchoniewidomych, stad wiedza na ich temat moze pozwoli¢ na bar-
dziej adekwatne dostosowanie dziataii diagnostycznych i rehabilita-
cyjnych wzgledem oséb z uszkodzeniem wzroku i stuchu. W sferze
zycia codziennego badani wymieniali wiecej probleméw specyficz-
nych w poréwnaniu do niespecyficznych, jednak nawet w tym obsza-
rze ponad 1/5 opisywanych trudno$ci miata charakter niezwigzany
z uszkodzeniem zmystéw. W tej kategorii osoby badane najczesciej
relacjonowaly problemy zdrowotne i finansowe. Zdrowotne wynikaty
z innych schorzen lub niepelnosprawnosci respondentéw, natomiast
finansowe wiaza sie czesto z koniecznoscig leczenia (tabela 5).

Tabela 5. Przyktady probleméw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome w sferze zycia
codziennego

Przyczynalrodzaj

problemu Tres¢ problemu

Niespecyficzne ,-ja w tej chwili jestem niewydolny ze wzgledu na to, ze mam jeszcze dolegliwo-
$ci sercowe. Jestem po operacji serca. Zresztg w tej chwili to juz po utrwaleniu,
znaczy po utrwaleniu po migotaniu przedsionkdw, wigc jest ta praca serca
niemiarowa. Zwigzana z tym jest meczliwo$c, ...wigc nie chce mi si¢ czasami
wielu rzeczy robic, ale wiem, ze trzeba”.

,Problem to jest z zakupami lekow, bo leki s3 drogie. Te, co przepisuja, co na
cukier biorg, to sg francuskie... no, ale to wszystko jest dos¢ kosztowne”.

Specyficzne:

Dostep do Nawet jak wezme co$ do reki, nie moge sie doczytac, musze wzigc t3 taka
informacji mocng lupe, to tez mnie troche krepuje, jeszcze w tym sklepie ciemno, a tam
same reklamy...

Komunikacja LAlbo najgorsze napigcie to byto, jak ja do tej pory nie moge wytrzymac
w przychodni na korytarzu, bo tam to okienko jest. | nic nie byto stychac przez
okienko. Albo w takim szpitalu, albo w korytarzu w przychodni wszyscy szeptem
jakims takim mdwig, ze pytam sie po kilka razy, a oni caty czas tak cichutko,
cichutko, cichutko, a ciggle kto$ cos chce ode mnie”.

Poruszanie ,No trudnosci mam w ogéle z poruszaniem sie. Bo w zasadzie jestem uwieziona
w domu, jezeli nie uda mi sig uzyskac przewodnika, to nie moge sie poruszac...”

Inne ..cztowiek sie czuje taki niedowartoSciowany, bo po prostu nie moge zatatwic
swoich spraw, prawda? Bo ja jestem gtownym lokatorem, moje mieszkanie,
a musze udawac, ze mnie nie ma”.
,Natomiast mam takie trudnosci z wykonywaniem pewnych rzeczy np. przy
kuchni, boje sie, zebym ja nie zaprdszyta ognia, prawda, czy co$. Bo to wymaga
zapalania zapatkq”.

W wypowiedziach oséb badanych pojawiajg sie takze inne trud-
nosci, ktére spotykaja: problemy z kontrola emocjonalna, szczegélnie
przy powtarzajacych sie niepowodzeniach, trudnosci w poruszaniu sie
spowodowane przyczynami wewnetrznymi (,,...mam problemy z cho-
dzeniem, bo trace réwnowage. Tez mam troche problemy z tymi nogami
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[$miech], trace szybko réwnowage, jak jest krzywy chodnik. To mnie
strasznie, strasznie rozprasza’) lub zewnetrznymi (,...trudniej teraz
z tym dojazdem jest, kiedy$ tatwiej byto, ze ten tramwaj, autobus poje-
dzie tak, a nie inaczej, a teraz zawsze trzeba po prostu uwaza¢, zeby nie
byto jakich$ zmian, te korki itd.”).
Wsréd probleméw specyficznych procent trudno$ci zwigzanych
z komunikacja i dostepem do informacji, poruszaniem sie oraz innych
jest wyréwnany. Wszystkie te trzy grupy sa wymieniane z czesto$cia
okoto 1/3 (tabela 4). Oznacza to, ze w zyciu codziennym osoby gtucho-
niewidomej istotne znaczenie majg problemy podstawowe, podawane
w literaturze jako charakterystyczne dla réwnoczesnego uszkodze-
nia wzroku i stuchu. Jednak takze w tej grupie sg obecne utrudnienia
JInne”, czyli niezwigzane z poruszaniem sie czy komunikacja, tak jak
poczucie ograniczenia w realizacji rél spotecznych czy prostych zadan
domowych (tabela 5).
Odmienng strukture maja problemy relacjonowane przez badanych
w sferze zycia rodzinnego. Tutaj wiekszo§¢ wymienianych trudnosci
stanowia te o charakterze niespecyficznym (tabela 4). Osoby badane
opisuja je w relacjach z bliskimi - wspétmatzonkiem, dzieémi, rodzicami,
rodzenistwem oraz z dalsza rodzing (tabela 6). Sa to problemy, ktére
wystepuja powszechnie i nie majg zwigzku z uszkodzeniem wzroku
lub stuchu. Wiréd utrudnien o charakterze specyficznym wyraznie
dominuja komunikacyjne, ktére dotycza kontaktéw bezposrednich
zinnymi czlonkami rodziny (tabela 6). Duzo mniejszy procent stanowig
problemy w poruszaniu sie i inne, nieokre$lane jako podstawowe dla
o0s6b gtuchoniewidomych.

Tabela 6. Przyktady probleméw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome w sferze zycia

rodzinnego
Przyczynalrodzaj problemu Tre$¢ problemu
Niespecyficzne i ludzie doroslej3 i uktadajq sobie zycie wedtug swoich nowych jakich$

takich pojec, ktdre nie zawsze mnie odpowiadaja, czy to tak powinno byc,
czy nie, i wtasnie w tych trudnosciach bardzo mnie to, moze bardziej odczu-
wam to, Ze niektdre rzeczy utozyty sie tak w Zyciu, ktdrych ja wtasciwie
nie akceptuje”.

,Atak u mnie, ja mieszkam z mamg, z tatg, moja mama od 20 lat jest bardzo
chora, tak ze ja, zamiast iS¢ do pracy, juz miatam prace zaklepang, to, to
musiatam zosta¢ z mama. Myslatam, ze to potrwa kilka miesiecy, a to
potrwato lata.."

,Ale dzieci s3 zajete praca... pracuje od rana do wieczora, przyjdzie do domu,
musi co$ tam porobic i dla rodzicow juz specjalnie czasu nie ma. Czasu
nie ma”.
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Przyczynalrodzaj problemu Tres¢ problemu

Specyficzne:
Dostep do informacji  —

Komunikacja ,Sama nigdzie nie pdjde, nawet gdzie$ dalej do rodziny w sensie jakiej$ tam,
rzeczywiscie, to tez jak oni kiedys tam rozmawiajy, to ja sie nie wtaczam..."

Poruszanie .-ide z tat na spacer, a on sie denerwuje, Ze ja go albo ciggne w jedna
strone, albo pcham”,

Inne ,Bo, na przyktad, ttumacze nieraz kilkanascie razy takie zachowanie niewi-
domego. Ja juz nie mowie gtuchego, tylko niewidomego. No, nauczyta sie
troche porzadku, ze przedmioty ktadzie zawsze w tym samym miejscu. To
juz zaczyna, to juz to rozumie. Ale przez 10 lat sig nie nauczyta podejscia
do mnie. Ona mysli nieraz, ze ja widze".

W sferach zycia towarzyskiego oraz zycia zawodowego/zajeciowego
widoczne sg tak podobienistwa, jak i réznice w strukturze probleméw
opisywanych przez osoby badane (tabela 4). W obu sferach dwukrotnie
cze$ciej wymieniane sa problemy o charakterze specyficznym w poréw-
naniu do niespecyficznych trudnosci. Réwniez w obu obszarach naj-
istotniejsze problemy specyficzne to komunikacyjne oraz ,Inne”. Jednak
akcenty miedzy nimi rozlozone sg dokladnie odwrotnie. Sfera zycia
towarzyskiego jest obszarem, w ktérym najczesciej wymieniane sg
problemy z komunikacjg. Dotyczg one ograniczen w bezposrednim
porozumiewaniu si¢ z innymi osobami na gruncie relacji kolezenskich,
przyjacielskich, ale takze z dalszymi znajomymi (tabela 7). Trudnoéci

,Inne” znajdujg sie na drugim miejscu, ale osoby badane wskazujg na
nie kilkukrotnie rzadziej. Méwig o ogélnym poczuciu odizolowania od
innych ludzi, wyobcowania czy nawet samotnosci (tabela 7).
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Tabela 7. Przyktady probleméw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome w sferze zycia
towarzyskiego

Przyczynalrodzaj problemu Tre$¢ problemu

Niespecyficzne ,No s3 takie trudnosci [westchnienie], bo jestem bardzo wrazliwa, wigc
czesto mi jest przykro, ze na przyktad ktos koto mnie rozmawia sobie,
$miejq sie, pokazuja co$ tam, gestykuluj3”.

Specyficzne:

Dostep do informacji  ,Najgorzej to wtasnie z obcymi ludZmi. No, nie ma jak do nich..., no a oni nie
wiedza, jak z nami rozmawiac..."

Komunikacja Inni to sie denerwuj, niecierpliwig albo sig starajg, ale mowig albo za cicho,
albo za szybko, albo s3 za daleko... i ja sig strasznie denerwuje wtedy, jest
mi przykro, ale nie zwrdce uwagi, bo, no taka juz jestem”.

Poruszanie [spotykamy sig ze znajomymi] ,Wymieniamy do$wiadczenie, dzwonimy...
A to jezdzic [do nich] to tez cigzko”.

Inne ,Kiedys bytam bardzo towarzyska, w zwigzku z czym teraz bardzo odczuwam
to, wie pan, ten dyskomfort swojej choroby. No i tak mi jako$ zrobito sie

bardzo przykro, taka czutam sie wyobcowana..."

W sferze zycia zawodowego/zajeciowego, podobnie jak w poprzednio
oméwionej, dwukrotnie wieksza czestos¢ majg problemy specyficznie
zwigzane z sytuacja osoby gluchoniewidomej (tabela 4). Badani opi-
sywali swoje ogdlne trudnosci w realizowaniu réznych aktywnosci
zyciowych - pracy zawodowej, nauki szkolnej czy rozwoju zaintereso-
wan. Problemy te byly zwigzane ze zmniejszaniem sie wydolnosci orga-
nizmu (tabela 8) czy funkcjonowaniem psychicznym osoby (radzenie
sobie ze stresem, motywacja). Podczas analizy struktury probleméw
o charakterze specyficznym w zyciu zawodowym/zajeciowym najcze-
Sciej s3 wymieniane przez badanych trudnosci inne niz podstawowe
dla 0séb gtuchoniewidomych (komunikacja i poruszanie sie). Ta grupa
probleméw wiaze sie juz z ograniczeniami zmystowymi i dotyczy reali-
zacji réznorodnych zadan zwigzanych gtéwnie z praca zawodows lub
zainteresowaniami (tabela 8).
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Tabela 8. Przyktady problemdw wymienianych przez osoby gtuchoniewidome w sferze zycia
zawodowego/zajgciowego

Przyczynalrodzaj problemu Tre$¢ problemu

Niespecyficzne ,Ja juz nic nie robie. Ja oddatem wszystko synowi i ja juz niezdatny nawet
chodzic”.

Specyficzne:

Dostep do informacji U mnie to jest jeszcze tak, ze inni tacy jak ja... moga godzinami korzystac
z tego komputera. Ja nigdy nie mogtam. Nie mogtam dtugo patrzec nawet
w telewizor, nie moge duzo czytac, tak ze wszystkiego moge, ale po tro-
chu. Tak ze ja sie bardzo szybko mecze...

Komunikacja ,Ja nawet jak usigde na pierwszej tawce, to nawet skoro niedowidze, to tez
niedostysze... Wiec gdyby jeszcze migali, bo wiadomo, jak siedze blisko
i czytam z ust, jest w porzadku, ale jak stanie sobie pani dalej, nie miga,
tylko mdwi, no to jak ja mam styszec cokolwiek... nie widze nawet z ust,
co mowi",

Poruszanie ,Ldarzato sie, ze pracowatam jeszcze na [nazwa ulicy], to jeszcze nie miatam
ktopotdw ze stuchem, to zdarzato sig, ze wpadli$my na siebie, a teraz to
szczegolnie, bo jeszcze sie nie styszy”.

Inne ,Czasami mam zmeczone oczy, czasami mgtg zachodza, jest problem..."
Rzeczywiscie z oczami nie moge czego$ robic, faktycznie [zdenerwowanie,
mdwi bardzo szybkol. Na przyktad duzo czytaé..”

Podsumowujac analize i opis probleméw wymienianych przez
badane osoby gltuchoniewidome, nalezy przypomnieé, ze proporcje
utrudnien specyficznych i niespecyficznych sg bardzo zréznicowane
w poszczegélnych sferach funkcjonowania. Natomiast z dwéch rodza-
jow probleméw wskazywanych w literaturze jako podstawowe dla os6b
z réwnoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu - w poruszaniu sie
i komunikacji - w relacjach badanych czesciej byly wymieniane trud-
nosci w komunikacji.

Warto takze podkreslié¢, ze w konkretnych doswiadczeniach oséb
gluchoniewidomych widoczna jest specyfika tego rodzaju niepetno-
sprawno$ci sprzezonej. Na przyktad problemy z dostepem do informacji
moga wigzaé sie z uszkodzeniem stuchu (co zdecydowanie nasuwa sie
jako pierwsza mozliwa przyczyna), ale takze z uszkodzeniem wzroku
(np. ,Mam problemy, bo musze zmieniaé okulary czasami i moge mieé
trudno$é z przeczytaniem czego$, wiec musze o tym pamieta¢”). Ana-
logicznie problemy zwigzane z poruszaniem sie moga by¢ zwigzane
z uszkodzeniem wzroku, ale i stuchu (np. ,Karetka jedzie, nie wiem, czy
to jest karetka, nie wiem, czy z prawej czy z lewej, czy juz pojechata...
Stoje, nie przechodze, chociaz sa zielone $wiatla, dlatego ze nie wiem,

7

czy ona bedzie wlaénie jechata, wiec wole sobie poczekaé”).
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Dyskusja

Rozpoczynajac dyskusje otrzymanych wynikéw badan, nalezy stwier-
dzié, ze trudno jest wskazaé w literaturze zrédta do poréwnania z otrzy-
manymi wynikami, z uwagi na ich eksploracyjny charakter. Pierwszy
wniosek z przeprowadzonych bada mozna sformutowaé¢ w odnie-
sieniu do rozkladu probleméw w poszczegélnych sferach funkcjo-
nowania. Widoczna przewaga trudnosci w sferze zycia codziennego
koresponduje z obecnym w literaturze akcentowaniem tej sfery jako
waznej w funkcjonowaniu oséb ghuchoniewidomych (Ksiazek, 2009).
Najmniej reprezentowana jest sfera zawodowa/zajeciowa, co moze by¢
zwigzane z wysoka $rednig wieku w badanej grupie i wynikajaca z tego
sytuacja wycofania sie wiekszoéci badanych z aktywnosci zawodowej.

Interesujaca jest takze konstatacja, ze tylko mniej niz potowa
wspominanych probleméw wigze sie z podstawowymi ich rodzajami,
wymienianymi w literaturze, np. w definicjach (Majewski, 1995),
czyli z komunikacjg, poruszaniem sie i dostepem do informacji. Takze
w kolejnym podziale ukazuje sie ztozonos¢ sytuacji oséb gluchoniewi-
domych. Wprawdzie relacjonuja one wyraznie wiecej probleméw spe-
cyficznie zwigzanych z uszkodzeniem wzroku i/lub stuchu. Jednak az
1/3 trudnoéci, ktére wymieniajg, ma charakter powszechny, niespecy-
ficzny, niezwigzany z uszkodzeniem zmystéw. Jest to wazna informacja
z punktu widzenia prowadzenia rehabilitacji w tej grupie oséb. Wynika
z niej, ze nie jest wlasciwe skoncentrowanie sie jedynie na problemach
zwigzanych z ograniczeniami zmystowymi. Pelne spojrzenie na funk-
cjonowanie gtuchoniewidomych powinno uwzgledniaé¢ takze owe nie-
specyficzne problemy, ktére stanowig czesto ich wspélne doswiadczenie
z osobami z innymi rodzajami niepelnosprawnosci, a takze z osobami
petnosprawnymi.

Kolejng wazng informacje niosg wyniki analiz krzyzowych w sfe-
rach funkcjonowania z uwagi na rodzaj i przyczyne probleméw. Trudno
jest wskaza¢ publikacje korespondujace z tymi wynikami, poniewaz
nie s3 one obecne w dostepnej literaturze. W zwigzku z tym uzyskane
wyniki potrzebowaé bedg weryfikacji w kolejnych badaniach. Jednak juz
teraz dostarczaja one waznych informacji dla teorii i praktyki w pracy
z osobami gluchoniewidomymi. W relacjach tej grupy problemy zycia
codziennego majg charakter przewaznie specyficznie zwigzany z uszko-
dzeniem sensorycznym. Z kolei w zyciu rodzinnym takie problemy
pozostaja w mniejszo$ci wobec trudnosci powszechnie wystepujacych,
zwigzanych np. z relacjami miedzypokoleniowymi. Uwzglednienie



Psychospoteczne problemy w percepcji dorostych osdb gtuchoniewidomych

tych prawidtowosci pozwoli na lepsze dostosowanie proponowanych
dziatan diagnostycznych i rehabilitacyjnych do potrzeb i specyfiki
sytuacji osoby. Pomocna moze by¢ réwniez informacja, ze znaczacy pro-
cent specyficznych probleméw we wszystkich sferach funkcjonowania
stanowig utrudnienia w komunikowaniu sie z innymi ludZmi. Jest to
tym bardziej interesujace, ze wszystkie badane osoby postugiwaty sie
jezykiem polskim, a wiec nie do$dwiadczaly barier w komunikowaniu
zwigzanych z innym systemem jezykowym. Kolejng wazna konkluzja,
ktéra ptynie z przeprowadzonych analiz, jest wniosek, ze bardzo matly
odsetek probleméw o charakterze podstawowym pojawia sie w sferze
zawodowej/zajeciowej. Uzyskane wyniki pokazujg relatywnie nie-
wielka role probleméw w poruszaniu si¢, komunikowaniu i dostepie
do informacji w poréwnaniu do innych rodzajéw trudno$ci spotyka-
nych przez osoby gluchoniewidome w tym obszarze funkcjonowa-
nia. Mozliwe, Ze pozostaje to w zwigzku z czesto specjalistycznymi
wymaganiami zwigzanymi z wypelnianiem zadan w pracy zawodowej
czy np. aktywno$ci edukacyjnej.

Podsumowujac, celem referowanych badai byto poznanie probleméw,
z ktérymi spotykaja sie osoby gluchoniewidome. Wazna byta poglebiona
analiza przezy¢ tych oséb w réznych sferach zycia. Stad generalnie swo-
bodny charakter metody gromadzenia danych i ich jako$ciowy w duzej
mierze charakter. Zwigzane z tym sa ograniczone mozliwosci wniosko-
wania o nasileniu doswiadczanych probleméw w poszczegélnych sferach,
ich rodzajach czy przyczynach. Liczebnosci uzyskane w badaniach daja
pewne podstawy do oszacowania tego poziomu, ale nalezy to traktowaé
raczej jako prawdopodobne niz $ciste okreslenie.

Ograniczenia badan wtasnych i dalsze perspektywy badawcze

Ograniczenia opisywanych badari na pewno wiazg sie z charaktery-
styka badanej grupy. Brak systematycznej i pelnej ewidencji oséb gtu-
choniewidomych oraz ich bardzo maly odsetek w populacji ogélnej
spowodowaly oparcie sie w badaniach na zasadzie dostepnosci, ktérej
skutkiem jest charakterystyka omawianej préby obciazona np. w zakre-
sie miejsca zamieszkania. Z tego wzgledu wskazane byloby, aby kolejne
badania, ktére powinny zweryfikowaé uzyskane wyniki, objely bardziej
zrbznicowang i reprezentatywna prébe dla populacji oséb gtuchonie-
widomych w Polsce.
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Warto takze wlaczy¢ do badan watki historii osoby i probleméw,
ktére spotykala w ciagu swojego zycia. W aktualnym materiale badaw-
czym uwaga byla skoncentrowana na problemach aktualnie dowiad-
czanych przez badanych. Spojrzenie historyczne moze poszerzy¢ zakres
informacji gromadzonych o trudnosciach, z ktérymi spotykaja sie osoby
gtuchoniewidome.

Jako dalsze perspektywy w badaniach psychospotecznych probleméw
o0s6b gtuchoniewidomych mozna wskazaé stworzenie dwdch narzedzi
psychometrycznych - jedno do diagnozy (w samoocenie) trudnoéci
przezywanych przez osobe postugujaca sie jezykiem polskim, a drugie
tonarzedzie do oceny probleméw przezywanych przez osoby, z ktérymi
jest ograniczony kontakt jezykowy. W tym ostatnim przypadku opty-
malnie bytoby polaczy¢ dwa zrédta informacji - sama osobe, w takim
zakresie, w jakim ona moze udzieli¢ informacji o wlasnym funkcjono-
waniu, a takze ocene z zewnatrz, dokonywana przez kogo$, kto dobrze
zna badanego, np. rodzica, rodzenstwo, wspétmatzonka, przyjaciela/
znajomego czy opiekuna. Opracowanie takich narzedzi pozwoliloby
na adekwatng i wzglednie szybka ocene probleméw przezywanych
przez osobe gtuchoniewidoma, co jest pierwszym krokiem wtasciwie
prowadzonych dziatan rehabilitacyjnych.
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Psychosocial problems in deafblind people’s perception
Summary

Being a person with a disability effects in experiencing more difficulties and
problems in different areas of functioning. These difficulties are caused espe-
cially by multiple disability, such as deafblindness. Knowledge about personal
experiences is one of the most important basis for providing rehabilitation and
support. Literature about deafblind people’s problems is still unsatisfactory,
especially in Polish. A research question raised on this background is: What
are psychosocial problems experienced by deafblind people in their perception.
A research project described in this paper was conducted on a group of 17 deaf-
blind people from all over Poland. There were similar number of males and
females in the group, and their demographic characteristics were diverse. Semi-
structured interview was utilised in the research. Data gathered was coded and
analysed using qualitative and quantitative methods.

Outcomes show diverse structure of psychosocial problems experienced by
deafblind people in different areas of their functioning. There are also practical
conclusions and future research perspectives given in the paper.

Keywords: psychosocial problems, deafblind people, interview
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Streszczenie

Celem artykutu jest przyblizenie, jak dzialanie w postaci sportéw ekstremalnych

moze aktywizowac spotecznie i zawodowo osoby gtuchoniewidome. Dodatkowo

jest to refleksja na temat niepelnosprawnosci i tego, co sie powszechnie uwaza

za mozliwe, a co za fikcje. Autor chce pokazaé, ze w zyciu nalezy podejmowaé

dzialania nawet te, ktére nie naleza do najprostszych, gdyz w dtuzszej perspek-
tywie dajg niepelnosprawnym szanse na uwierzenie we wlasne mozliwosci

i podejmowanie coraz trudniejszych wyzwan, wiacznie z zatrudnieniem.

Stowa kluczowe: gluchoniewidomi, sporty ekstremalne, trening pracy

Zaczynajac prace w Towarzystwie Pomocy Gluchoniewidomym, zosta-
tem zapytany przez kolege, czym w zasadzie si¢ zajmuje. Bytem w tym
okresie wolontariuszem, odpowiedzialem - co wydawalo sie wéwczas
oczywiste - ze pomagam osobom gluchoniewidomym w dotarciu na
spotkania klubowe, podczas ktérych przy kawie i ciastku spedzaja
razem wolny czas. Wtedy tym wtasnie dla mnie byla ta praca. Z cza-
sem pojawialy sie nowe pomyslty na organizacje spotkan klubowych,
tak by urozmaici¢ ich charakter - seanse kinowe, spektakle teatralne,
spacery. Taka aktywno$¢ caly czas jest realizowana przez t6dzka jed-
nostke. Dwa lata p6Zniej rozpoczatem prace jako trener pracy, dziatajac
zgodnie z modelem zatrudnienia wspomaganego. Dopiero to doswiad-
czenie uswiadomilo mi, jak osoba niepetnosprawna postrzegana jest
w naszym spoleczenistwie, w szczegdlnosci na rynku pracy.
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Osoby gtuchoniewidome na rynku pracy

Z moich obserwacji wynikalo, ze osoby niepelnosprawne zatrudniane sa
gtéwnie w zaktadach pracy chronionej. Najczesciej osoby te pracowaty
w firmach ochroniarskich lub sprzatajacych, ewentualnie przy wykony-
waniu prostych prac manualnych, np. pakowaniu. Nagminnie spotyka-
tem sie z oczekiwaniami pracodawcéw cheacych zatrudnié ,zdrowego
niepetnosprawnego” - osobe, ktérej niepelnosprawno$¢ zwigzana jest
jedynie z orzeczeniem.

Przekonywanie pracodawcéw do zatrudnienia 0séb z réwnoczesnym
uszkodzeniem wzroku i stuchu nie bylo prostym zadaniem. Problemy
pojawialy sie w réznych obszarach, poczynajac od dotarcia do miejsca
pracy, przez komunikacje takiej osoby ze wspétpracownikami, a kon-
czac na oczekiwaniu szybkiej adaptacji do nowych warunkéw. Wiele
godzin poswiecilem na nauczanie, jak wykonywa¢ obowiazki zgodnie
z oczekiwaniami pracodawcy. Jednak najtrudniejsze i najbardziej czaso-
chlonne bylo znalezienie miejsc pracy i pracodawcéw, od ktérych osoby
gtuchoniewidome moglyby otrzymac szanse wykazania sie w dziataniu.

Byto to dla mnie niezwykle wazne doswiadczenie, ale przede wszyst-
kim prawdziwa szkota zycia. W ciggu roku znalaztem zatrudnienie dla
dziesieciu 0séb gtuchoniewidomych (OGN).

Funkcja trenera pracy sktonita mnie do przemyslen nad przyczy-
nami trudno$ci w zatrudnianiu OGN. Zastanawiatem sie, co moge
zrobié, gdzie powinienem szukaé zrédet probleméw, co bedzie ich roz-
wigzaniem. Czy przyczyng jest niepelnosprawnos¢ sama w sobie, czy
nastawienie innych do niepelnosprawnosci? A moze obraz osoby niepet-
nosprawnej w spoleczenistwie? Albo system, w jakim funkcjonujemy, jest
nieskuteczny i nieefektywny? Jednoznacznej odpowiedzi na pytania nie
znalazlem. W kazdym z nich krylo, i najprawdopodobniej wcigz kryje
sig, ziarno prawdy. Niepelnosprawno$¢ - na pewno w przypadku wielu
profesji - catkowicie uniemozliwia podjecie pracy. Mowa oczywiscie
o sytuacjach, w ktérych zadne techniczne rozwigzania nie wychodza
naprzeciw niepetnosprawnosci i barierom, jakie stawia. Czy spoty-
kamy niewidomych kierowcéw albo pilotéw? Odpowied? jest oczywi-
sta. Jednak rozwdj technologiczny w ostatnich latach nabrat zawrotnego
tempa, wiec mozemy wierzy¢, ze postep spowoduje pokonanie pewnych
ograniczen i rozwigzanie problemu. Istotne jest réwniez nastawienie
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spoteczenistwa - wciagz kraza mity i stereotypy’, ktére utrwalajg nieko-
rzystny obraz osoby niepelnosprawnej. Niech za przyklad postuzy nam
stwierdzenie, ze kazdy niepelnosprawny w jakims stopniu uposledzony
jest réwniez umystowo.

Orzecznictwo lekarskie réwniez w tym obszarze nie pomaga, co
wiecej nie jest nawet obojetne. Nie sg odosobnione przypadki, kiedy
w orzeczeniu widujemy zwroty: zadna praca lub niezdolny do samo-
dzielnej egzystencji.

Wiele 0séb zyje w nieswiadomosci, izolujac od siebie problem spo-
teczny, jakim jest niepelnosprawno$¢. Z radoscig jednak obserwuje
ruch w Polsce, ktéry coraz czesciej zwraca uwage na te problematyke.

System - temat obszerny. Mozna méwi¢ o administracji, transporcie,
stuzbie zdrowia, edukacji... I na tym ostatnim sie zatrzymajmy. Koordy-
nujac wiele projektéw, w ktérych braty udziat setki oséb gtuchoniewi-
domych, nie spotkatem wérdd beneficjentéw zbyt wielu wyksztatconych
0s6b?. Co byto tego przyczyna? Zapewne powoddéw jest wiele. Bo jak sie
ksztalcié, kiedy szkoty sa niedostosowane, a programy nieadekwatne
do potrzeb. Problemy z edukacja pojawiaja sie juz na etapie przedszkoli
i szkét podstawowych. Nie méwigc juz o ksztalceniu zawodowym lub
edukacji wyzszej. Z ciekawos$ci wybralem sie na swoja macierzysta
uczelnie - Uniwersytet £6dzki, by dowiedzie¢ sig, gdzie tkwi problem,
dlaczego nie ma wyksztatconych oséb gtuchoniewidomych. Odpowiedz
byla prosta. Po pierwsze, od wielu lat nie pojawila sie Zadna osoba gtu-

1 W rozumieniu nauk spotecznych stereotypy sg to uproszczone prze-
konania (wyobrazenia, oczekiwania) o wyraznych konotacjach emocjonalnych
i oceniajacych, podzielane przez cztonkéw grupy lub spolecznosci, wyrazane
na sposéb werbalny, obrazowy lub symboliczny. Oparte sg raczej na réznych
formach przekazu spotecznego niz na bezposrednim doswiadczeniu jej czion-
kéw” (Korzon, 2004, s. 29). Warto przy tym wiedzieé, ze stereotypy w wiekszo$ci
przypadkdéw ,nie sa zyczliwe; sa wprost obraZliwe i majg niekorzystny wptyw
na czlonkéw grupy, ktérej dotycza” (Aronson, 2000, s. 285).

2 Chociaz osoby niepelnosprawne sa niestety wciaz znacznie gorzej
wyksztatcone niz osoby sprawne, to (jak czytamy na stronie Biura Pelnomocnika
Rzadu ds. 0séb niepetnosprawnych (http://www.niepelnosprawni.gov.pl/niepel-
nosprawnosc-w-liczbach-/edukacja/), w ciggu ostatnich lat obserwowano stop-
niowy wzrost liczby 0séb niepetnosprawnych z co najmniej $rednim poziomem
wyksztatcenia - do 35,5% w 2013 roku, a wéréd oséb w wieku produkcyjnym do
34,4%. W 2013 roku wzrést tez odsetek oséb niepetnosprawnych posiadajacych
wyzsze wyksztalcenie - do 7,7%, a wiréd oséb w wieku produkcyjnym - do 9,1%.
Wyksztalcenie zasadnicze zawodowe posiadato 31,7% oséb niepetnosprawnych
(wéréd oséb w wieku produkcyjnym - 40,9%).
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choniewidoma, ktdra chciataby rozpoczaé ksztalcenie, co jest odbierane
przez uczelnie jako brak potrzeby wirdd tej grupy niepelnosprawnych
na edukacje wyzsza. Po drugie, uczelnia przyznala, ze nie ma wyszko-
lonych w tym zakresie wykladowcéw i przygotowanych materialéw,
réwnoczesnie zastrzegajac, ze gdyby potrzeba sie pojawila, podjeto by
prébe dostosowania.

Sporty ekstremalne a podnoszenie kompetencji oséb gtuchoniewidomych

Te lata doswiadczeni zmienity mnie i moja perspektywe. Dzi$ zapytany,
corobie w TPG, odpowiadam: pracuje nad nabieraniem wiary we wlasne
mozliwo$ci przez osoby niepelnosprawne. Jak to robie? Poprzez sporty
ekstremalne! Brzmi ekstremalnie?

Wiare we wtasne mozliwo$ci budujemy poprzez podkreslenie trud-
nosci zadania. Jesli jeste$ w stanie wykonaé samodzielnie zjazd tyrolski,
jesli jeste$ w stanie wspiaé sie wysoko, jesli jeste$ w stanie uprawiaé
wakeboarding, to co stoi na przeszkodzie, by nauczy¢ sie obstugi kse-
rokopiarki, komputera czy drukarki?

To samo méwie osobom gluchoniewidomym i pracodawcom. Ani
jedni, ani drudzy nie dowiedza sie, czy mozliwe jest zatrudnienie, jesli
nie sprébuja. Podjecie préby jest kluczowe. A préba to mozliwos¢ prze-
testowania siebie.

W zyciu nalezy wychodzié poza strefe komfortu. Tylko to daje nam
mozliwo$¢ przekonania sie, na co nas staé, w czym czujemy sie dobrze,
czy co$ nam odpowiada, ktéra droge powinnismy wybra¢. Decyzja jest
mozliwa, ale wymaga od nas préby, czyli dziatania. Wyjscie poza strefe
komfortu®, a tym samym podjecie ryzyka, daje nam mozliwo$¢ roz-
woju. W zyciu trzeba do$wiadczaé. Doswiadczenie to zmiana. A tylko
zmiana moze przynie$¢ nam co$ nowego. To wiasnie méwie osobom
gtuchoniewidomym, to samo méwie pracodawcom.

Pierwszym krokiem jest uswiadomienie sobie, ze podjecie préby
znalezienia pracy nie przyniesie nic ztego, wrecz przeciwnie - mozemy
tylko zyskaé. Nawet je$li nie dostaniemy danego stanowiska, zyskujemy
wiedze, dodwiadczenie, obycie. Gdy jesteSmy juz zatrudnieni, staramy

3 Chris Guillebeau Art of Non-Conformity. Wychodzenie poza strefe kom-
fortu spotka¢ sie moze z negatywna reakcja otoczenia. Szczegdlnie wtedy, gdy
stawiamy sobie cel niemieszczacy sie w §wiatopogladzie innych oséb. Ale nie
powinno nas to zrazaé (Guillebeau, 2010).
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sie wypetniaé nasze obowigzki solidnie i doktadnie, choé niektére z nich
sa nowe, a ich wykonania nie jesteSmy pewni. Obawiamy sie oceny
naszej pracy. Jednak, by cokolwiek osiggnaé, musimy podjaé dziatanie.

Wiele 0séb sukces innych ludzi sktada na karb szczescia. Powia-
daja, ze szczescie sprzyja poczatkujacym. Nie znam jednak mistrza,
ktéry statby sie nim, robigc co$ po raz pierwszy w zyciu. Wszystko, co
osiagamy, wymaga wprawy i treningu. Oddychanie takze: 22 minuty
na wstrzymanym oddechu pod wodg - Stig Severinsen nie dokonatby
tego bez treningu.

Moéwi sie: trening czyni mistrza. Tak, ale musimy pamietaé, ze tolata
determinacji i poswiecen prowadzg do mistrzostwa. Trening pozwala
na zmierzenie sie ze swoimi stabo$ciami, prace na sobg, stawanie sie
lepszym, rozwijanie sie. Dlatego uwazam, ze wazne jest promowanie
dzialan sportowych dostosowanych do konkretnej osoby lub grupy
z okres$lonymi dysfunkcjami. To zindywidualizowane podejscie pozwala
poznawaé rézne dziedziny sportu osobom niepetnosprawnym®*. Podczas
organizowanych przez nas obozéw praktykujemy aktywno$¢ fizyczna,
rozpoczynajac od porannej gimnastyki po zajecia ze strzelania, rzucania
do celu, chodzenie na orientacje, ptywanie. Sportowe dziatania pozwa-
lajg radzi¢ sobie ze stresem, ucza stawia¢ sobie cel i konsekwentnie
dazy¢ do jego realizacji. Niejednokrotnie z perspektywy to, co robimy
wspélnie z OGN, mogloby nie wydawac sie jeszcze sportem. By¢ moze...
ale my prébujemy. Prébujemy pokazaé, czym jest sport, czym jest aktyw-
no$¢ fizyczna, co dzieki temu mozna zyskaé, czego mozna sie nauczyé,
jakie cechy charakteru wzmocni¢. Bardzo czesto s to pierwsze w zyciu
préby aktywnosci sportowe;j.

4 Specyfika sportu oséb niepelnosprawnych polega tez na tym, ze przy
ustalaniu obowiazujacych regut i przepiséw sportowych uwzgledniane sa
mozliwosci funkcjonalne oséb o réznym rodzaju i stopniu dysfunkeji (przy-
ktadowo inne u niewidomych, a inne u 0séb z réznymi schorzeniami narzadu
ruchu). Istniej tez takie dyscypliny, ktére s3 tworzone specjalnie dla pewnych
kategorii niepetnosprawnych (np. rugby na wézkach dla oséb z tetraplegia
czy goalball dla niewidomych). Charakterystycznym elementem, dodatkowo
regulujacym wspdtzawodnictwo sportowe, jest rozbudowany system klasy-
fikacji, zwigzany z mozliwo$ciami funkcjonalnymi reprezentowanymi przez
zawodnikéw z okreslonym rodzajem i zakresem niepelnej sprawnosci. Poza
tym przy organizowaniu procesu treningowego brane sa pod uwage specjalne
potrzeby oséb niepelnosprawnych.
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Fot. 1. Wejscie na Sniezke (Karkonosze, Sudety) - maj 2014

Fotografia 1. Wejécie na Sniezke (Karkonosze, Sudety) - maj 2014

Fot. 2. Sptyw kajakowy rzeka Pilica. OGN wraz z przewodnikami - sierpien 2014
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Fot. 3. Ohdz Ldzan. tukasz Czubak, uczestnik obozu, rozpoczyna zjazd - czerwiec 2014

Kto$ spyta, dlaczego sporty ekstremalne, a nie codzienny spacer albo
plywanie? Codzienny spacer tez, zajecia na basenie rowniez. A za punkt
wyjscia stawiamy sporty ekstremalne z dwéch powodéw. Po pierwsze,
ekstremalne dzialania sg medialnym wydarzeniem®, zjazd tyrolski jest
znacznie bardziej widowiskowy niz spacer po parku. Chcemy promowac
ideg tolerancji i wyréwnywania szans oséb niepetnosprawnych. Zwra-
camy uwage spoleczenistwa, w tym pracodawcéw, na mozliwosci, jakie

5 Co tak naprawde sprawia, ze mimo zagrozen i niebezpieczenstw coraz
wiecej oséb decyduje sie na uprawianie sportéw ekstremalnych? Zyjemy
w nowoczesnym $wiecie, w dynamicznie zmieniajgcej sie rzeczywisto-
$ci. Myslimy szybciej, pochlaniamy wigcej informacji, wszystko, co nas otacza,
jest - jesli wierzyé reklamom - ,mocniej”, ,szybciej”, ,bardziej”. Wiec my réw-
niez mniej lub bardziej $wiadomie staramy sie by¢ ,wiecej”, ,bardziej” i ,moc-
niej”. Zwlaszcza ze niemal kazda codzienna czynno$¢ jest reklamowana jako
co$ niezwyktego i ekstremalnego. Nawet wyjscie do sklepu po butki nabiera
charakteru wyprawy mitycznego herosa po ztote runo. A za moda na mocne
przezycia podaza cata masa ofert najrézniejszych firm, ktére obiecujg wachlarz
ekstremalnych przezy¢ nawet najwiekszym nieudacznikom.

Zapominamy przy tym jednak o jednej bardzo istotnej kwestii, ktéra kryje
sie juz w samej nazwie - sporty ekstremalne. Ekstremalne, a wiec wymagajace
wiekszych umiejetnosci, lepszego przygotowania, cech, ktére niestety nie kazdy
posiada. Warto o tym pamietaé, zanim zapragniemy porwa¢ si¢ z motyka na
storice. Trzeba tez zwracaé¢ uwage na sygnaly, ktére daje nam nasze wiasne
ciato. Ono najlepiej wie, gdzie lezy realna granica naszej wytrzymatosci. Ta
granica, po ktérej przekroczeniu mozemy juz nie mieé¢ szansy na powrot.
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drzemia w kazdej jednostce, a tym samym pokazujemy, jak mylace
i krzywdzace mogg by¢ stereotypy.

Po drugie, pokazujemy OGN, ze sportowe préby, jakie podejmuja
ijakie podejmuja, czesto zakonczone sukcesem, to swoiste osiggniecia,
ktére mozna zakwalifikowac jako ekstremalne, a te, zgodnie z defi-
nicja stowa ekstremalny, wymagaja specjalnych zdolnosci fizycznych
lub psychicznych i odpowiedniego przygotowania, nie sg dostepne dla
kazdego. Kazdy najlepiej wie, gdzie jest realna granica jego wiasnych
mozliwosci.

Zawsze powtarzam, ze czlowiek przewaznie jest bardzo daleko od

Jhiemozliwego”, i kiedy stysze, gdy kto$ twierdzi, ze sie ,czego$” nie da
zrobié¢ albo jest to niemozliwe, zastanawiam sie, ile préb podjal, ile czasu
poswiecil, aby zrealizowaé ,utopijne” zadanie.

Fot. 4. Obdz £ddZ Lublinek. Zdzistaw Zielifiski, uczestnik obozu, wykorzystujac zatozong
poreczowke, nawiguje sie z namiotu w kierunku kuchni polowej — maj 2014

Miatem powazny problem przy organizacji obozéw, jak dokonaé
tego, by podczas plenerowego wypadu sprawié, aby w nowej przestrzeni
osoby, ktére zupetnie nic nie widzialy, poruszaly sie po obozowisku
samodzielnie i swobodnie. Pytatem rehabilitantéw i méwili mi, ze nie
jest to mozliwe, ze wyttumaczenie uktadu obozowiska nawet precy-
zyjnie przedstawione nie da nam gwarancji bezpieczeristwa. Pomy-
$latem, ze jezeli uczestnicy nie beda mogli by¢é samodzielni, realizacja
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czegokolwiek bedzie wymagata zaangazowania ttumaczy-przewodni-
kéw. Pojawitl sie pomyst budowania modelu obozu z klockéw i ttuma-
czenia kazdemu z uczestnikéw ukladu osobno. Idea jednak nie zdata
egzaminu - uniemozliwit to brak mozliwosci orientacji na podstawie
zmiennego otoczenia i podtoza. Obéz rozbijany byl na trawie, gdzie
miedzy punktami docelowymi znajdowaly sie duze przestrzenie. Z pod-
powiedzig przyszedt alpinizm, a doktadnie wykorzystywane poreczéwki
czyli liny zabezpieczajacej dotarcie na trudniejszych fragmentach gér-
skich. Alpinisci, zanim wejda na sam szczyt, codziennie buduja trase
dla ekipy, ktéra docelowo bedzie zdobywa¢ szczyt. Poreczéwki okazaty
sie strzatlem w dziesigtke.

Nie nalezy sie poddawa¢, raczej trzeba szukaé innych rozwig-
zan. Korzysta¢ z réznych dziedzin zycia. Taka droge obieramy w jed-
nostce, traktujemy jg jako recepte na sukces.

Dzisiaj, wracajac do pytania zadanego mi niegdy$ o cel mojej pracy,
potrafie $miato odpowiedzie¢. Moim zadaniem jest dawanie szansy
sprawdzenia siebie i organizacja treningu osobom, ktére chca prébowacé,
bo uwierzyly w zmiane, oraz tym, ktérzy sie boja sprébowa¢, ale mam
nadzieje, ze kiedy$ w te zmiane uwierza.
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Piotrowski, M. Sporty ekstremalne - zagrozenia i korzysci dla zdrowia. http://
www.poradnia.pl/sporty-ekstremalne-zagrozenia-i-korzysci-
dla-zdrowia.html dostep 19.01.2017.
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Trying to be active - a way to change reality. The experience of Lodz unit of The Association
for the Welfare of the Deafblind (Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym - TPG)
Summary

The aim of the chapter is to show how the activity in the form of extreme sports

can activate deafblind persons socially and professionally. The chapter includes

also reflection on disability and of possible and impossible achievements of deaf-
blind people. The author wants to show that in life one must take action even

if he or she experiences problems with this. In a long run it gives strength,
higher self-esteem and possibilities to deal with more difficult topics such as

employment or lack of it.

Keywords: deafblind, extreme sports, work training
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Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym

Miedzynarodowe wytyczne dostepnosci
serwisow www WCAG 2.0 - szanse i zagrozenia
dla internautow gtuchoniewidomych

Streszczenie

Miedzynarodowe wytyczne dostepnosci serwiséw internetowych dla oséb z nie-
petnosprawno$ciag Web Content Accessibility Guidelines 2.0, opracowane przez

konsorcjum W3C, maja za zadanie utatwié, a przede wszystkim ustandaryzowa¢

zasady przygotowywania dostepnych serwiséw internetowych tak pod katem

webmasterskim, jak i redaktorskim. Wytyczne WCAG 2.0 w przedstawionych

kryteriach sukcesu uwzgledniajg zaré6wno potrzeby oséb niewidomych, jak

iniestyszacych, jednak niekiedy potrzeby te sie wykluczaja. Twércy WCAG 2.0,
opracowujac standardy sieciowe, nie zaglebili sie szczegbtowo w problematyke

0s6b z niepelnosprawno$cia sprzezong, szczegélnie dotyczaca jednoczesnej

utraty wzroku i stuchu. Zagadnienie to jest o tyle istotne, ze niektére wytyczne

dostepnos$ci wpisane sg do polskiego prawa, a do maja 2015 roku wszystkie ser-
wisy administracji publicznej powinny spetnia¢ standardy WCAG 2.0. Istnieje na

polskim rynku kilka publikacji na temat dostepnosci serwiséw internetowych

dla uzytkownikéw z niepelnosprawnoscia. Brak jednak cho¢by wzmianek czy
ogblnego omdéwienia zagrozen lub tez niespéjnosci w wytycznych przygotowa-
nych przez World Wide Web Consortium, a wyraZznie widocznych w przypadku
0s6b gtuchoniewidomych. Niniejszy referat wskaze na kilka dobrych praktyk,
ktérych zastosowanie tak przez webmasteréw, jak i redaktoréw serwiséw inter-
netowych przyczyni sie do tatwiejszego dostepu oraz lepszego odbioru tresci

stron www.

Dla przyktadu kryterium sukcesu 1.2.2 A nakazuje dodanie napiséw dla oséb
niestyszacych do materiatéw video. Czes¢ 0séb gtuchoniewidomych moze mieé
na tyle duzy ubytek wzroku i stuchu, Ze ani nie s3 w stanie ustysze¢ sciezki
dzwiekowej, ani odczytaé napiséw z ekranu.
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Dobra praktyka w tym zakresie moze by¢ zamieszczanie w oddzielnym pliku
czy na oddzielnej podstronie transkrypcji tekstowej $ciezki dZwiekowej. Nie
wymaga to wiele pracy, gdyz warstwa tekstowa jest juz i tak przygotowana,
a udostepniona w ten sposéb bytaby mozliwa do odczytania przez czytnik
ekranu dostosowany do preferencji stuchowych internauty gtuchoniewidomego.

Stowa kluczowe: gluchoniewidomi, Internet, wytyczne dostepnosci, norma
WCAG

Wprowadzenie

Wielu ludzi w naszym kraju, zwtaszcza mlodych, nie wyobraza sobie
dzisiaj zycia bez Internetu. Méwienie jednak, ze surfuja po sieci jedynie
ludzie mtodzi, bytoby bardzo krzywdzace dla wielu starszych inter-
nautéw, w tym senioréw, ktérzy nabywaja kompetencje cyfrowe dzieki
wielu szkoleniom kierowanym do 0séb 50+, 60+ czy 70+.

Nie znajdziemy reklamy, ksiazki, gazety, proszku do prania, pasty do
zebéw czy produktu zywnosciowego, na ktérym nie bytby zamieszczony
adres strony internetowej. Naturalnie to bardzo dobrze, ze w polskim
Internecie mozemy znalez¢ szereg potrzebnych informacji. Sprébujmy
jednak zastanowi¢ sie, czy informacje te sg dostepne, dla kogo sg przy-
jazne i komu ich odczyt moze sprawiaé trudnosci.

Najbardziej wykluczona z dostepu zaréwno do informacji, jak
i szeregu ustug zamieszczonych w polskim Internecie grupa oséb sa
niepelnosprawni, jednak warto pamietaé tez o tym, ze czasowo kazdy
Internauta moze korzystaé¢ z udogodnienl dostepnego serwisu. Przy-
ktadowo, mimo iz wiekszo$¢ pelnosprawnych internautéw obstuguje
serwis za pomocg myszki, to w sytuacji jej uszkodzenia zmuszeni beda
oni korzystaé¢ wytacznie z klawiatury. Brak umiejetnosci obstugi serwisu
przy pomocy klawiatury uniemozliwi im wéwczas dokonanie pilnego
przelewu bankowego czy sprawdzenia rozkladu jazdy.

Warto tez zauwazy¢, ze najpopularniejsza wyszukiwarka Google
dziala troche tak jak czytnik ekranu, za pomoca ktérego uzytkownicy
niewidomi obstugujg strony internetowe. Z tego powodu warto przy-
gotowaé dostepny serwis internetowy, poniewaz bedzie sie lepiej pozy-
cjonowat w wyszukiwarkach.

Szczegblnie zapomniang i wykluczona grupa internautéw sg osoby
z niepetlnosprawnoscig ztozong, w tym osoby gtuchoniewidome, ktére
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przy jednoczesnej catkowitej lub cze$ciowej utracie wzroku i stuchu
majg szczegblnie utrudniony dostep do zasobéw sieciowych.

Polskie prawo o dostepnosci

Mimo iz powyzej wskazano jedynie dwa przyktady uniwersalnej dostep-
nosci korzystnej dla wszystkich, to najistotniejszym argumentem sg
przepisy polskiego prawa nakazujace instytucjom administracji publicz-
nej zapewnienie dostepnosci swoich serwiséw internetowych.

Obowiazek dostosowania serwiséw internetowych do potrzeb inter-
nautéw z niepetnosprawnos$cia nakiada na administracje¢ publiczng
Rozporzadzenie Rady Ministréw w sprawie Krajowych Ram Inter-
operacyjnosci [...] z 12 kwietnia 2012 r. (Dz. U. z 2012 1. poz. 526).
Zalacznik nr 4 do wspomnianego rozporzadzenia podaje miedzynaro-
dowe wytyczne WCAG 2.0, ktére powinny zostac spelnione. Wytyczne
WCAG 2.0 to naturalnie duzo wiecej niz to, co zostalo wpisane w prze-
pisy polskiego prawa, jednak zalacznik 4 zawiera zupelne minimum
dostepnosci. Rozporzadzenie weszlo w zycie z koricem maja 2012 roku
iod tego czasu wszystkie nowo powstate strony przygotowywane przez
administracje publiczng powinny by¢ dostepne dla oséb niepetnospraw-
nych zgodnie z zalgcznikiem 4 do rozporzadzenia z 12 kwietnia 2012
roku. Wszystkie istniejace juz wczeéniej serwisy nalezato dostosowaé
do wymagan prawa do kornica maja 2015 roku. Tak wiec ustawodawca
przewidziat trzyletni okres przej$ciowy, w ktérym dat czas na dosto-
sowanie serwisow www.

Mimo iz wytyczne dostepnosci stron internetowych WCAG 2.0
poruszaja zagadnienia takiego dostosowania serwiséw internetowych
dla 0séb niepetnosprawnych, by jak najwieksza cze$¢ informacji w jak
najszerszym zakresie byla dostepna dla jak najlicznieszej grupy uzyt-
kownikéw, to nalezy bardzo wyraZnie stwierdzié, ze nie bierze sie pod
uwage w ustalonych wytycznych szczegélnych potrzeb oséb z niepel-
nosprawnos$ciami sprzezonymi, w tym oséb gtuchoniewidomych.
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Na czym konkretnie polega dostepnosc informacji w formie elektronicznej
dla osdb niepetnosprawnych w tym gtuchoniewidomych?

Kwestie dostepnosci ujete w zaleceniach WCAG 2.0 dotyczg nastepuja-
cych tematéw i elementédw obecnych we wszystkich formach elektro-
nicznej prezentacji informacji.

Kolor

Kolor nie moze by¢ jedynym sposobem na przekazanie informacji. Zda-
rza sie, ze réznego rodzaju wykresy uzywaja koloréw wyrézniajacych
poszczegblne informacje w sposéb uniemozliwiajacy zrozumienie ich
inaczej niz wizualnie. Czesto pojawiajacym sie btedem w elektronicznej
prezentacji informacji jest odwotywanie si¢ do koloru jakiego$ elementu,
na przyktad: ,Najlepsze wyniki oznaczono kolorem czerwonym” lub
»-..aby przej$¢ do nastepnego rozdziatu, kliknij na niebieska strzatke”.
Niektérzy uzytkownicy, np. niewidomi lub osoby majace problemy
z rozpoznawaniem barw (8% populacji!), nie beda mieli wéwczas pel-
nego dostepu do informacji i kluczowych funkeji.

Kazda informacja, ktéra wymaga wyréznienia lub oznaczenia
kolorem, musi mie¢ dodatkowo inne oznaczenie np. w postaci opisu
tekstowego.

Brak odpowiedniego kontrastu czcionek do tta uniemozliwia odczy-
tanie tekstu osobom stabowidzacym. Jest to réwniez duze utrudnienie
dla oséb starszych oraz dtugo pracujacych przed komputerem. Niektdre
osoby stabowidzace zmieniajg uktad koloréw na stronach internetowych
za pomocg odpowiedniego oprogramowania, co powoduje, ze konieczne
jest zawsze definiowanie wszystkich koloréw (elementu oraz jego tta)
w arkuszach CSS.

Formularze

Formularze sa w niektérych przypadkach najwazniejszymi elementami

serwiséw internetowych, w zwigzku z czym ich dostepnoéé dla wszyst-
kich potencjalnych uzytkownikéw jest sprawg kluczows. Dotyczy to

szczegdlnie instytucji publicznych i ustugowych, takich jak na przyktad

sklepy internetowe czy banki. Niestety, szczegélnie w przypadku tych

ostatnich, sytuacja wcigz pozostawia bardzo wiele do zyczenia.
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W formularzach konieczne jest zawsze dokladne informowanie uzyt-
kownikéw o formacie danych, jakie majg by¢ wpisane, a takze o tym,
ktére pola sa obowigzkowe. Ta informacja musi by¢ jednoznacznie zro-
zumiata i czytelna dla wszystkich uzytkownikéw.

Nalezy unikaé stosowania symbolu " (gwiazdka) dla oznaczenia pél
obowigzkowych. W przypadku wystapienia btedéw w walidacji danych
wpisanych w formularzu konieczne jest wprowadzenie takiego rozwia-
zania, by uzytkownik mégt bez problemu dowiedzie¢ sie o tym, jaki btad
wystapitigdzie ten btad popelnit. Komunikat powinien byé maksymal-
nie precyzyjny. Na przyklad, jesli wystepuje btad we wpisanych danych
do formularza, informacje o tym nalezy wyswietli¢ na stronie w sposéb
widoczny, najlepiej, gdyby byla zawarta réwniez w samym tytule strony
oraz opatrzona odpowiednim nagléwkiem. Bardzo dobrym rozwiaza-
niem ulatwiajacym wypelnianie formularzy jest ewentualne sugerowa-
nie, w jaki sposéb mozna poprawié btednie wpisane informacje.

Elementy formularza o podobnych cechach (na przyktad dane oso-
bowe) nalezy grupowaé. Pola formularzy powinny mieé odpowiednio
przypisane etykiety, ktérych umiejscowienie bedzie jednoznacznie
wskazywalo pole, jakiego dotycza. Jest to szczegélnie wazne dla oséb
niewidomych, ktére musza mie¢ zawsze pewno$é, co majg w dane pole
formularza wpisac.

Elementy graficzne (zdjecia, obrazki)

Elementy graficzne umieszczane na stronach internetowych oraz ogél-
nie w dokumentach elektronicznych sg w sposéb oczywisty problemem
dla oséb majacych klopoty ze wzrokiem. Na szczescie istnieja sposoby
likwidacji tej bariery dla uzytkownikéw niepelnosprawnych, ktérzy
nie widza zawarto$ci obrazéw czy zdjec. Grafiki moga by¢ czesciowo
dostepne dla 0séb niewidomych, je$li sa odpowiednio opisane tek-
stowo. Opisy powinny przekazywaé informacje o tym, co przedstawia
grafika (zdjecie, rysunek) lub ewentualnie, jaka jest jej funkcja na stro-
nie. Te opisy sg niewidoczne na samej stronie w sytuacji wyswietlenia
obrazu. Pojawiajg sie natomiast jako alternatywa dla grafiki, jesli sama
grafika z jakichs przyczyn sie nie wyswietla. Sa jednoczesnie sposobem
na udostepnienie zawartosci graficznej osobom niewidzacym.
Czestym btedem przy tworzeniu takich opiséw jest mylenie ich

z podpisami pod zdjeciem/obrazem/grafika. Warto w takich sytuacjach
zawsze pamietaé, ze podpis pod zdjeciem jest przeznaczony dla odbiorcy,

207



208

Mateusz Ciborowski

ktéry widzi to zdjecie, natomiast tekst alternatywny ma je zastgpic. Taki
opis powinien by¢ sformutowany w sposéb, w jaki osoba widzaca opo-
wiadataby o zawartosci grafiki innej osobie, na przyklad przez telefon.

Opisy nie moga by¢ zbyt dtugie. Ogdlnie przyjmuje sie, ze maksy-
malnie powinny mie¢ do stu znakéw. W sytuacji, gdy dany element
graficzny otoczony jest tekstem, ktéry wyjasnia jego zawarto$é, mozna
oczywiscie ograniczy¢ opis alternatywny do minimum.

Poniewaz niektére elementy graficzne w dokumentach elektronicz-
nych nie niosg w sobie zadnych informacji i petnig role jedynie ozdobna,
konieczne jest zadbanie o to, by ich opis alternatywny byl pusty. Chodzi
o to, ze technicznie opis musi sie pojawié, tylko bez tekstu, ze wzgledu
na osoby niewidome korzystajace z czytnikéw ekranu. Grafika ozdobna,
w ktérej opis zawartosci jest pusty, zostanie pominieta (zignorowana)
przez czytnik ekranu, co znaczaco przyspieszy osobie niewidomej
dostep do waznych tresci.

Multimedia

Wszystkie elementy przedstawiajace materialy wideo lub audio,
w jakimkolwiek kontekscie, muszg by¢é w maksymalnym stopniu
dostepne dla 0séb o réznych rodzajach niepelnosprawnosci. Podstawa
jest jednoznaczne nadanie kazdemu takiemu elementowi nazwy wyja-
$niajacej - co przedstawia lub czego dotyczy. Nazwa ta powinna by¢
w formie tekstowej, ktéra jest zawsze najbardziej dostepna dla wiekszo-
Sci uzytkownikéw. Na przyktad transmisja na zywo z jakiego$ miejsca,
z umiejscowionej tam na stale kamery, musi by¢ sygnalizowana tekstowo
osobom niewidomym odwiedzajacym strone, gdyz inaczej nie wiedza
one, co sie dzieje na ekranie. Powinno to by¢ robione poprzez podanie
informacji, co przedstawia dany element, jak na przyktad ,Aktualny
widok polany w lesie, gdzie stoi karmnik, do ktérego przychodza zwie-
rzeta” czy ,Ruch uliczny na skrzyzowaniu Alei Jerozolimskich i Nowego
Swiatu w Warszawie”.

Elementy multimedialne, ktére prezentujg filmy, musza mieé przy-
najmniej transkrypcje tekstowa pozwalajgca osobom niewidomym
zorientowa¢ sie¢ w tym, co sie dzieje na filmie w czasie, gdy beda stu-
chaly jego dzwieku. Czyli im mniej dZwieku w filmie, tym zazwyczaj
transkrypcja tekstowa bedzie musiata by¢ doktadniejsza. Idealnym roz-
wigzaniem jest zawsze pelna audiodeskrypcja w czasie rzeczywistym,
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ktéra dokladnie opisuje to, co dzieje sie na ekranie w trakcie wyswie-
tlania filmu.

Cala zawartos¢ dZwiekowa materialéw filmowych jest niedostepna
dla oséb niestyszacych i stabostyszacych. Konieczne jest wiec opatrze-
nie tych materiatéw napisami, ktére oddaja zaréwno dialogi, jak i inne
wazne informacje dzZwiekowe majgce miejsce w tle. Dotyczy to réwniez
materiatéw dzwiekowych nadawanych na zywo.

Dokumenty w formacie elektronicznym nie moga zawiera¢ w swojej
tre$ci niczego, co migocze czesciej niz trzy razy w ciggu jednej sekundy
lub powoduje gwaltowne zmiany jasnosci, gdyz moze to powodowaé
wystapienie u niektérych oséb nawet atakéw padaczki. Na stronie nie
powinny znajdowacé sie elementy, ktére uruchamiajg ruch lub dZzwiek
bez akcji uzytkownika i bez dania mu mozliwosci ich zatrzymania.

Wszystkie detale multimedialne na stronie musza by¢ w petni
dostepne bez uzycia myszki (z klawiatury).

Nawigacja, czyli mozliwosc dostepu do informacji

Dokumenty w formacie elektronicznym maja oferowa¢ uzytkowni-
kom rézne sposoby nawigacji. Wszystkie elementy aktywne muszg by¢
w pelni dostepne zaréwno za pomoca klawiatury, jak i myszki, a w przy-
padku, gdy jest to niemozliwe, nalezy zaproponowa¢ inng dostepna
alternatywe dotarcia czy skorzystania z danego fragmentu.

Jesli jest to serwis internetowy, to powinien zawiera¢ mape strony,
czyli dostepny ze strony gtéwnej spis wszystkich stron serwisu z lin-
kami. Wszystkie linki prowadzace do dokumentéw do pobrania musza
informowac¢ o formacie tych dokumentéw oraz o wielkosci pliku, ktéry
zostanie pobrany.

Dziatanie linkéw i innych elementéw aktywnych nie powinno
zaskakiwaé. Nie nalezy stosowaé rozwigzan powodujacych otwieranie
nowych okien/zakladek przegladarki ani zadnych innych inicjujacych
niespodziewane dzialanie, takich jak automatyczne od$wiezanie strony
czy przekierowanie do innego adresu. Jeéli z jakich$ przyczyn takie
rozwigzania sa konieczne, uzytkownik musi by¢ o tym jednoznacznie
wezeéniej powiadomiony i powinien mie¢ mozliwo$¢ sterowania nimi
(np. powstrzymania, zatrzymania, ponownego uruchomienia automa-
tycznego od$wiezenia strony).

Kazda strona internetowa, ale i kazdy bardziej ztozony doku-
ment elektroniczny powinny zostaé doktadnie zbadane (na wielu
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przegladarkach) pod wzgledem mozliwo$ci nawigacji jedynie za pomoca
klawisza TAB. Pozwoli to na wykrycie putapek klawiaturowych, czyli
miejsc, ktére sprawiaja, ze uzytkownik nawigujacy za pomoca klawia-
tury, jest blokowany i nie moze przej$¢ do kolejnych elementéw. To
bardzo duze utrudnienie dla 0séb nieuzywajacych myszy komputero-
wej. Jedli , putapka” wystepuje na poczatku dokumentu, wéwcezas staje
sie on dla niepetnosprawnych internautéw bezuzyteczny.

Poruszanie sie po dokumencie elektronicznym, a w szczegdélnosci
po stronie internetowej, musi by¢ logiczne, spéjne i co najwazniejsze -
przewidywalne. Uzytkownik nie powinien by¢ niczym zaskakiwany.

Prezentacja

W przypadku stron internetowych prezentacja informacji ma znacze-
nie kluczowe. Powinna ona by¢ catkowicie oddzielona od tresci. Jest to
szczegblnie istotne ze wzgledu na osoby niewidome oraz stabowidzace,
ale réwniez ze wzgledu na osoby niepostugujace sie myszka, ktére prze-
gladaja strony liniowo, po wytaczeniu arkuszy stylow.

Dostepnoé¢ strony dla takich os6b mozna sprawdzi¢, wylaczajac CSS
i weryfikujac mozliwo$¢ dotarcia do tresci i obstuzenia strony zaréwno
myszka, jak i klawiatura.

Btedem jest tworzenie struktury w sposéb sztuczny, np. poprzez
sreczne” pogrubienie i powiekszenie czcionki tytutu artykutu, bez doda-
nia im odpowiedniego atrybutu nagléwka <h...>. Nie nalezy wyrézniaé
stéw poprzez oddzielanie spacjami poszczegdlnych liter. Tego typu btedy
uniemozliwiajg zrozumienie zawartosci serwisu uzytkownikom nie-
widomym. Wszystkie atrybuty zwigzane ze struktura (m.in. nagtéwki,
tytuly, listy) musza byé uzywane zgodnie z ich przeznaczeniem.

Powszechnie stosowane w Internecie znaki typu :-) sg czyms zrozu-
miatym tylko dla oséb, ktére widza i znajg te symbolike. Nalezy unikaé
wstawiania tych elementéw w tekscie, gdyz czytnik ekranu moze nie
potrafi¢ odpowiednio zinterpretowac ich osobie niewidomej, ktéra nie
zrozumie wtedy przekazywanej treSci. Te symbole moga by¢ réwniez
nieczytelne dla oséb starszych, niemajacych doswiadczenia w porusza-
niu sie po Internecie.

Wazne jest, zeby linki obecne na stronach wyraznie i jednoznacz-
nie odréznialy sie od reszty tekstu, widoczno$é fokusa nie moze by¢
zlikwidowana, a cato$¢ zawartosci strony musi by¢ dostepna bez
koniecznosci przewijania poziomego po powiekszeniu do 200%. Nalezy
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réwniez udostepni¢ mechanizm pozwalajacy na powiekszenie roz-
miaréw czcionki wy$wietlanego tekstu na stronie do 200% rozmiaréw
poczatkowych.

Skrypty

Uzycie wszelkiego rodzaju skryptéw w dokumencie elektronicznym
musitaczy¢ sie z wyjatkowo starannym sprawdzeniem, czy ich dzialanie
nie powoduje utrudnien w dostepnosci informacji na stronach. Poniewaz
dzialania skryptéw czesto zmieniaja w rézny sposéb zawarto$¢ doku-
mentu, konieczne jest zbadanie, czy po kazdej akeji skryptu dostepno$é
jest zachowana. Dotyczy to szczegélnie zawartosci generowanej przez
skrypty, ale réwniez dziatan skryptéw mogacych zmieniaé zawartosé/
wyglad/uktad informacji, a co za tym idzie - mie¢ wplyw na dostep-
no$¢. Szczegblng ostroznosé nalezy zachowaé w kwestii dostepu do
elementéw zarzadzanych skryptami zaréwno za pomoca klawiatury, jak
i myszki. Bardzo czestym problemem w przypadku stosowania skryptéw
jest brak mozliwosci obstugi bez uzycia myszki.

Standardy

Zgodnos¢ stron ze standardami i normami oraz wtasciwe uzywanie
HTML to podstawa dostepnosci dokumentéw elektronicznych. Nie
nalezy stosowaé przestarzalych elementéw HTML, gdyz najnowsze
programy wspomagajace moga nie bra¢ ich juz pod uwage.

Wazne jest, by jezyk kazdego dokumentu byt jasno okreslony, tak
aby czytnik ekranu osoby niewidomej zawsze poprawnie odczytywat
tekst. Zmiany jezyka w tekscie musza byé odpowiednio sygnalizo-
wane. Nowoczesne oprogramowanie czytajace zawarto$¢ strony potrafi
dzieki temu zmienié jezyk i poprawnie odczyta¢ fragmenty w jezyku
obcym.

Struktura

Odpowiednie zdefiniowanie struktury informacji w dokumencie elek-
tronicznym za pomoca nagtéwkoéw jest waznym elementem umozliwia-
jacym szybkie zapoznanie si¢ osobom niewidomym z zawarto$cia. Brak
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nagléwka zmusza uzytkownika niewidomego do czytania calej zawar-
tosci i znacznie wydtuza czas dotarcia do interesujacej go informacji.
Kazdy dokument elektroniczny (w tym kazda strona internetowa)
musi posiadaé strukture nagtéwkowgq, ktéra oddaje hierarchie informa-
cji. Powinien by¢ jeden nagtéwek poziomu pierwszego <h1>, infor-
mujacy, co jest trescia gtéwna. W wyjatkowych sytuacjach, gdy jest to
uzasadnione, mozna umiesci¢ dwa nagléwki <h1>. Pozostate kluczowe
elementy powinny posiadaé¢ odpowiednie nagtéwki nizszego rzedu
np. <h2>, <h3>. Kolejne poziomy nagtéwkéw musza zawsze wystepowaé
w logicznej kolejnosci i bez przeskokéw miedzy poziomami. Struktura
zawsze zaczyna sie od <h1>, potem <h2> itd. Niedopuszczalne jest uzy-
cie nagltéwka <h3> bez wczeéniejszego zastosowania nagtéwka <h2>.
Listy elementéw (uporzadkowane i nieuporzadkowane i listy defi-
nicji) musza mie¢ odpowiednie odzwierciedlenie w kodzie strony.
Tabele prezentujace dane muszg mie¢ poprawnie zdefiniowang struk-
ture i by¢ uzywane w serwisie jedynie do prezentowania danych. Nalezy
unika¢ stosowania tabel jako oparcia dla struktury dokumentu. Tabele
prezentujace dane powinny mieé poprawnie zdefiniowane nagtéwki,
zadeklarowane w kodzie w znacznikach <th>, odpowiednio potaczone
z danymi znajdujacymi sie we wtasciwych komérkach. Wszystkie tabele
prezentujace dane nalezy opatrzy¢ w poprawny tytul oraz opis.

Podsumowanie

Jak widaé, dostepnos$é dokumentéw elektronicznych to w ogromnym
stopniu kwestia czysto techniczna. Osoby niepelnosprawne, réwniez
poza $wiatem wirtualnym, wspieraja sie réznymi rozwigzaniami tech-
nicznymi - czasami prostymi, jak laska, okulary czy podjazd dla wézka,
czasami wysoce skomplikowanymi, jak systemy nawigacji dla niewido-
mych oparte o GPS. O ile jednak wprowadzanie utatwieri architektonicz-
nych jest czyms powszechnym w dzisiejszym $wiecie, o tyle utatwienia
w $§wiecie wirtualnym sa niestety wcigz czyms$ wyjatkowym.

Warto pamietaé, ze i w §wiecie informacji elektronicznej mozna
skutecznie likwidowaé bariery.
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International accessibility guidelines WCAG 2.0 - opportunities and threats
for deafblind Internet users
summary

International guidelines for accessibility of websites for people with disabilities
Web Content Accessibility Guidelines 2.0 were developed by the W3C. They are
designed to facilitate, and above all, to standardize the rules for the preparation
of available websites for web designers. WCAG 2.0 criteria take into account both
the needs of the blind and deaf, but sometimes these needs are exclusive. This
paper will point out some good practices, the use of which will contribute to
easier access and better reception of the content of web pages.

Keywords: deafblind, Internet, accessibility guidelines, WCAG standard
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Specyfika zatrudnienia wspomaganego
0s0b gtuchoniewidomych

Streszczenie

Osoby gluchoniewidome, chcace wej$é na rynek pracy, natrafiaja na specyficzne
bariery, ktére réznia sie od tych, na jakie napotykaja osoby z innymi niepetno-
sprawno$ciami. Wynika to ze specyfiki ich niepelnosprawnosci - sprzezenia
uszkodzenia wzroku i stuchu. W praktyce oznacza to, ze wsparcie oferowane tej
grupie w procesie aktywizacji zawodowej powinno by¢ dostosowane i uwzgled-
niaé swoiste potrzeby wynikajace z tej szczegdlnej niepelnosprawnosci. Specjalng
forma takiego wsparcia jest zatrudnienie wspomagane i ustuga trenera pracy.

Zatrudnienie wspomagane to metoda pracy z osobami niepetnosprawnymi,
ktéra ma na celu umozliwienie im dostepu do pracy i utrzymanie ptatnego
zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Niezbywalnym elementem zatrud-
nienia wspomaganego jest pomoc trenera pracy, polegajaca na zindywiduali-
zowanym wsparciu osoby w procesie poszukiwania zatrudnienia i w miejscu
pracy. Dosdwiadczenia z wprowadzania tego modelu wspomagania oséb niepel-
nosprawnych w réznych krajach wskazujg na jego duza skuteczno$¢.

Artykut opisuje specyfike zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewido-
mych na podstawie badan przeprowadzonych w ramach projektu ,Wsparcie oséb
gluchoniewidomych na rynku pracy II - Wez sprawy w swoje rece”. W ramach
projektu pomoca trenera pracy objeto 257 0séb, co byto najwiekszym wsparciem
w zakresie aktywizacji zawodowej tej grupy, jakie kiedykolwiek zostato wdro-
zone w Polsce. Prowadzone w ramach projektu badania nad modelem zatrud-
nienia wspomaganego oséb gtuchoniewidomych pozwolity na opisanie specyfiki
modelu i okre$lenie zadan trenera pracy oséb gluchoniewidomych. W artykule
zreferowane zostaly takze efekty zatrudnieniowe projektu.

Stowa kluczowe: zatrudnienie wspomagane, osoby gtuchoniewidome, trener
pracy, aktywizacja zawodowa
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Zatrudnienie wspomagane

Zatrudnienie wspomagane jest metoda pracy z osobami niepeino-
sprawnymi, w tym z niepetnosprawno$cig intelektualng, oraz z innymi
grupami oséb wykluczonych. Ma na celu umozliwienie takim osobom
i grupom dostepu do pracy i utrzymanie platnego zatrudnienia na
otwartym rynku pracy (Polskie Forum Oséb Niepelnosprawnych, 2013).
Koncepcja zatrudnienia wspomaganego zaklada, ze jest to zindywidu-
alizowany i dynamiczny proces wsparcia, ktérym kieruje sama osoba
niepetnosprawna.

Za Europejska Unig Zatrudnienia Wspomaganego, parasolowa orga-
nizacja zrzeszajaca stowarzyszenia wdrazajace ten model pracy, warto
zaznaczy¢, ze zatrudnienie wspomagane powinno sie zawsze opieraé¢
na trzech podstawowych zatozeniach:

1. Platna praca (paid work).

Osoby niepelnosprawne muszg otrzymywaé¢ wynagrodzenie przy-
najmniej w wysoko$ci ptacy minimalnej.

2. Otwarty rynek pracy (open labour market).

Osoby niepelnosprawne powinny by¢ pracownikami na tych samych
zasadach co pozostate osoby zatrudnione zaréwno w sektorze publicz-
nym, prywatnym, jak i pozarzadowym.

3. Wsparcie biezace (ongoing suport).

Wsparcie udzielane w ramach zatrudnienia wspomaganego jest zin-
dywidualizowane i elastyczne.

Niezbywalnym elementem zatrudnienia wspomaganego jest wspar-
cie trenera pracy (job coach). Rola trenera pracy jest przeprowadze-
nie osoby niepelnosprawnej przez wszystkie etapy - od poszukiwania
zatrudnienia po trwate wejécie na rynek pracy.

Za Europejska Unig Zatrudnienia Wspomaganego (Polskie Forum
Oséb Niepetnosprawnych, 2013) mozna powiedzie¢, ze klasyczny model
zatrudnienia wspomaganego zaktada pie¢ podstawowych etapéw:

- zaangazowanie klienta,

- tworzenie profilu zawodowego,

- poszukiwanie pracy,

- zaangazowanie pracodawcy,

- wsparcie w miejscu pracy i poza nim.

Zatrudnienie wspomagane powstato w USA i w Kanadzie na prze-
tomie lat 70. i 80. XX wieku. Pierwotnie gléwnym celem zatrudnienia
wspomaganego bylo wsparcie 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng,
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okazato sie jednak trafne takze w odniesieniu do innych grup. Analiza
efektéw wdrazania tego modelu wskazuje na jego duza skuteczno$é we
wprowadzeniu 0s6b z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza intelektualna,
na otwarty rynek pracy.

W Polsce zatrudnienie wspomagane nie zostalo jeszcze wprowa-
dzone jako systemowy i ustawowy instrument rynku pracy, jednakze
jest realizowane w wielu formach i na réznych zasadach przez orga-
nizacje pozarzadowe dziatajace na rzecz 0séb z niepelnosprawnoscia.

Aktywizacja zawodowa osdb gtuchoniewidomych i pierwsze proby
wdrazania modelu zatrudnienia wspomaganego - rys historyczny

Réwnoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku powoduje bardzo duze ogra-
niczenia mozliwo$ci zawodowych, zaréwno jesli idzie o 0gélng zdolnosé
do pracy, jak tez do wykonywania konkretnego zawodu lub pracy na
konkretnym stanowisku. Jak wskazuje Tadeusz Majewski (2004) zaleza
one od kilku gtéwnych czynnikéw, wéréd ktérych warto przede wszyst-
kim wymieni¢ stopienl uszkodzenia wzroku i stuchu, okres, w ktérym
uszkodzenie wystapilo, a takze poziom samodzielnoéci i zrehabilitowa-
nia, w tym zwlaszcza umiejetno$é¢ komunikacji.

Aktywizacja zawodowa oséb gtuchoniewidomych to proces diugo-
trwaly, wymagajacy wsparcia na kazdym etapie, niejednokrotnie takze
po rozpoczeciu pracy. Z racji na specyfike i ztozony charakter niepet-
nosprawno$ci proces ten ma pewne cechy charakterystyczne, wérdd
ktérych warto wymienié:

- konieczno$¢ zapewnienia dostepu do wsparcia towarzyszacego
(thumacze-przewodnicy, ttumacze jezyka migowego),

- konieczno$¢ zapewnienia dostepu do sprzetu kompensacyjnego
(rehabilitacyjnego),

- Istotng role rehabilitacji podstawowej (orientacja przestrzenna,
nauka czynnosci dnia codziennego, alternatywne metody komu-
nikacji) i aktywizacji spolecznej.

W efekcie aktywizacja zawodowa o0séb gluchoniewidomych jest
trudna do realizacji w ramach ustawowo istniejacych instrumentéw
rynku pracy. Wigze sie to przede wszystkim ze zbyt mata indywidu-
alizacjg wsparcia i jego niewystarczajagcym dostosowaniem do specy-
fiki niepelnosprawnosci. Dodatkowym problemem jest utrudniony
dostep do sprzetu kompensacyjnego i bardzo mata wiedza na temat tej
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niepelnosprawnosci wérdd pracownikéw publicznych i niepublicznych
instytucji rynku pracy.

W konsekwencji dziatania zwigzane z aktywizacja zawodows tej
grupy spoczywaja przede wszystkim na organizacjach pozarzadowych
bezposrednio wspierajacych gluchoniewidomych - w praktyce ozna-
cza to, ze wsparcie takie jest realizowane gléwnie przez Towarzystwo
Pomocy Gluchoniewidomym (TPG).

Pierwsze dzialania zwigzane z aktywizacja zawodowa byly przez
TPG prowadzone juz w 2000 roku i zakladaly wsparcie trenera pracy
(Koztowski, 2014). Przy pomocy specjalistéw oraz $rodkéw finansowych
z Fundacji Hiltona/Perkinsa, przy finansowym wsparciu z PFRON, TPG
zrealizowalo program pilotazowy, uczac sie, jak na otwarty rynek pracy
wprowadza¢ gtuchoniewidoma mlodziez, ktéra konczy szkote ponad-
gimnazjalng. Wsparcie trenera pracy pozwolilo na zindywidualizowanie
pomocy i dostosowanie jej do potrzeb wynikajgcych ze specyfiki niepet-
nosprawnoéci. Projekt miat niewielka skale (byty nim objete tylko cztery
osoby - uczniowie szkoty dla gtuchoniewidomych w Bydgoszczy), ale
zakonczyl sie duzym sukcesem - wszystkie osoby znalazty stata prace
(Koztowski, 2014).

Trudnosci z pozyskaniem $rodkéw finansowych na aktywizacje
zawodowg sprawily, ze kolejna mozliwos¢ wsparcia oséb gluchonie-
widomych w wejéciu na rynek pracy pojawila sie dopiero w 2008 roku.

Zatrudnienie wspomagane 0s6b gtuchoniewidomych - wyniki
badan nad modelem prowadzone w ramach projektu ,Wsparcie osdb
gtuchoniewidomych na rynku pracy Il - Wez sprawy w swoje rece”

Korzystajac z mozliwosci, jakie dawaly unijne fundusze na aktywizacje
zawodowg, Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym w partnerstwie
z Paiistwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych zre-
alizowalo w ramach $rodkéw z Europejskiego Funduszu Spolecznego
(Program Operacyjny Kapitat Ludzki, Poddzialanie 1.3.6) dwa projekty
systemowe:
- Wsparcie oséb gluchoniewidomych na rynku pracy - zrealizo-
wany w latach 2008-2010.
- Wsparcie oséb gluchoniewidomych na rynku pracy II - Wez
sprawy w swoje rece - zrealizowany w latach 2010-2012.
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Projekty te byly najwiekszymi w Polsce przedsiewzieciami nakiero-
wanymi na aktywizacje zawodowa oséb ghuchoniewidomych. W ramach
pierwszego projektu wsparciem objeto 398 0séb, 25 z nich weszlo na
rynek pracy - efektywno$¢ zatrudnieniowa: 6% (Kocejko, 2010). W dru-
gim projekcie wzieto udziat 600 0séb gluchoniewidomych, z czego 155
znalazlo zatrudnienie - efektywno$¢ zatrudnieniowa: 26% (Kocejko
i Mrzyglocka-Chojnacka, 2012)

Z punktu widzenia niniejszego artykutu istotniejszy jest drugi z tych
projektéw, w ramach ktérego podjeto prébe opracowania pierwszego
w Polsce modelu zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewido-
mych. Jego szkic zostal wypracowany na poziomie wniosku o dofinan-
sowanie, a nastepnie wdrozony w ramach projektu.

W celu pelnego okreslenia ksztattu modelu zatrudnienia wspoma-
ganego os6b gluchoniewidomych i oceny jego skutecznosci przez caly
czas trwania projektu prowadzone byty badania monitoringowe i ewa-
luacyjne. Pelne wyniki tych badan opisane zostaly w trzech raportach
ewaluacyjnych, w niniejszym artykule przedstawione zostaty gléwne
wyniki prowadzonych analiz.

Podstawowe informacje o projekcie

Projekt ,Wsparcie oséb gtuchoniewidomych na rynku pracy II - Wez
sprawy w swoje rece” realizowany byt w latach 2010-2012 przez Towa-
rzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym w partnerstwie z Paiistwowym
Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych w ramach Programu
Operacyjnego Kapitat Ludzki.

Gléwnym celem projektu byla aktywizacja spoleczna i zawodowa
600 0s6b gluchoniewidomych z calej Polski, przy aktywnym ich udziale
i z poszanowaniem potrzeb, mozliwosci oraz osobistych wybordw.

Projekt zapewniat kompleksowe, zindywidualizowane wsparcie oséb
gluchoniewidomych z uwzglednieniem ich potrzeb i mozliwosci. Filozo-
fia projektu zaktadata mozliwo$¢ uzyskania wsparcia na kazdym etapie
procesu aktywizacji - na poziomie rehabilitacji, aktywizacji spolecznej,
zawodowej, a w razie koniecznoéci w miejscu pracy. Podejscie to ilu-
struje ponizsza piramida.
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Aktywizacja spoteczi-

Rys. 1. Etapy aktywizacji osdb gtuchoniewidomych

Wsréd podstawowych zalozen realizowanego projektu nalezy
wymienié¢ (Kocejko i Mrzygtocka-Chojnacka, 2012):

- kompleksowe wsparcie na kazdym poziomie - od rehabilitacji
podstawowej po wsparcie w miejscu pracy,

- maksymalng indywidualizacje wsparcia (réznorodne formy
pomocy, rézny czas trwania),

- dostep do wsparcia towarzyszacego i mozliwosci wyposazenia
w sprzet rehabilitacyjny,

- zatrudnienie wspomagane - korzystanie z ustug trenera pracy
(gtéwne wsparcie w projekcie).

W projekcie zapewniono mozliwo$¢ skorzystania z réznorodnych
form wsparcia (min. instruktor rehabilitacji podstawowej, trener moty-
wagcji, szkolenia zawodowe, wyposazenie w sprzet kompensacyjny).
Filarem projektu byto jednak zatrudnienie wspomagane i wsparcie
trenera pracy.

Trenera pracy zdefiniowano jako kogo$, kto wspiera osobe gltucho-
niewidoma w poszukiwaniu oraz utrzymaniu pracy, z uwzglednieniem
jej indywidualnych potrzeb i mozliwosci. Zatrudnienie wspomagane za$
okreslono jako proces kompleksowego i zindywidualizowanego wspar-
cia w poszukiwaniu i utrzymywaniu zatrudnienia, ktérego filarem jest
pomoc trenera pracy.

W projekcie wzielo udziat 600 0séb gtuchoniewidomych z calej Pol-
ski. Ze wsparcia trenera pracy skorzystato 257 sposréd nich. Wyniki
prowadzonych badani ewaluacyjnych wskazaty na bardzo wysoka
skuteczno$é¢ projektu. Zatrudnienie znalazto az 155 uczestnikéw pro-
jektu, a wskaznik efektywno$ci zatrudnieniowej uksztattowat sie na
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poziomie 193% (Kocejko i Mrzygtocka-Chojnacka, 2012). Warto wyraz-
nie podkresli¢, ze na rynek pracy weszto az 60% oséb, ktére objete
byly wsparciem trenera pracy. Wskazuje to na wysoka skuteczno$é
zatrudnienia wspomaganego jako narzedzia aktywizacji zawodowej
0s6b gluchoniewidomych.

Metodologia badan nad modelem zatrudnienia wspomaganego osob
gtuchoniewidomych

W celu okreélenia ksztattu modelu zatrudnienia wspomaganego oséb
gluchoniewidomych postawione zostaly nastepujace pytania badawcze:
- Jakajestrolaizadania trenera pracy osoby gluchoniewidome;j?
- Ziloma osobami naraz moze pracowac?
- Jak dlugo powinno trwaé wsparcie jednej osoby?
- Jakie inne wsparcie, poza trenerem pracy, powinno by¢ dostepne
w modelu zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewidomych?

W badaniu ewaluacyjnym wzieli udzial trenerzy pracy (10 oséb,
100%), a takze osoby gluchoniewidome, ktére byty objete ich wsparciem
(ankiety rozestano do 110 0séb, stopa zwrotu wyniosta 78%). Dodatkowo
w badaniu ewaluacyjnym uczestniczyli pracodawcy (33 osoby), ktérzy
przy wsparciu trenera pracy zatrudnili osobe gluchoniewidoma.

Wykorzystane zostaly nastepujace narzedzia badawcze:

- kwestionariusz ankiety dla treneréw pracy,

- ankieta dla oséb gluchoniewidomych objetych wsparciem tre-
nera pracy,

- ankieta dla pracodawcéw, ktérzy zatrudnili osobe gluchonie-
widoma.

Wszystkie narzedzia badawcze skierowane do 0séb gtuchoniewido-
mych dostosowane byly do potrzeb wynikajacych ze specyfiki niepet-
nosprawnosci, co wplyneto na jako$é i rzetelno$¢ zebranego materiatu
badawczego.

W celu petniejszego okreslenia ksztaltu opisywanego modelu dane
z badan ankietowych uzupelnione zostaty analiza danych monitorin-
gowych.

Szczegbétowe wyniki badani nad modelem zatrudnienia wspomaga-
nego oséb gtuchoniewidomych, a takze ankiet ewaluacyjnych przedsta-
wione zostaly w raportach ewaluacyjnych z realizacji projektu.
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Sposob pracy i gtowne zadania trenera pracy osob gtuchoniewidomych

W ramach projektu zaangazowano dziesigciu treneréw pracy w réznych
miastach w Polsce (Warszawie, Lodzi, Bydgoszczy, Wroctawiu, Krako-
wie, Szczecinie, Gdanisku, Olsztynie, Poznaniu i Katowicach). Osoby
zatrudnione na tym stanowisku dysponowaty telefonem i srodkamina
delegacje, nie posiadaty jednak biura. W zalozeniu ich praca miata wia-
zaé sie przede wszystkim z bezpo$rednim wsparciem klientéw w czasie
spotkan. Odbywaly si¢ one w réznych miejscach, w miare mozliwosci
w lokalach Towarzystwa Pomocy Gtuchoniewidomym, niejednokrotnie
za$ w domu osoby gluchoniewidomej objetej wsparciem.

Trenerzy pracowali z wyznaczong liczbg oséb, ktéra mieli wspieraé
przezjeden kwartal, z mozliwoscig przedtuzenia wsparcia o kolejne dwa
kwartaty. Takie rozwigzanie ocenione zostalo jako optymalne (Kocejko
i Mrzygtocka-Chojnacka, 2012), chociaz zaznaczano, ze s3 osoby, ktére
wymagaja pomocy przez dtuzszy okres (np. zwigzanego z monitoringiem
zatrudnienia i rozwigzywaniem trudnych sytuacji w miejscu pracy).

Wsparciem trenera pracy objete byty osoby o réznym stopniu nie-
pelnosprawnosci, poziomie samodzielnosci i z réznym zapleczem
zawodowym, w tym takze takie, ktére nigdy wczesniej nie praco-
waly. W praktyce oznaczalo to, ze sposéb pracy treneréw z poszczegdl-
nymi osobami byt zindywidualizowany, a liczba godzin pracy zalezna
byla od indywidualnych potrzeb gtuchoniewidomego klienta. Wyniki
prowadzonych w ramach projektu analiz wskazaty na bardzo duze
zréznicowanie liczby godzin udzielonego wsparcia. Potowie klientéw
wystarczyto wsparcie w wysokosci do 30 godzin, zdarzaly sie jednak
osoby, z ktérymi trenerzy spedzili 150 i wiecej godzin.

Gtéwnym celem trenera pracy jest wsparcie osoby gtuchoniewidome;j
w poszukiwaniu oraz utrzymaniu pracy z uwzglednieniem jej indywi-
dualnych potrzeb i mozliwosci. Warto podkreslié¢, ze w omawianym
modelu poszukiwanie pracy miato charakter procesu i zwigzane byto
nie tylko z samym nastawieniem na efekt - zatrudnienie, ale takze nauke
kompetencji przydatnych w funkcjonowaniu na rynku pracy. Osoby
gtuchoniewidome w czasie spotkan z trenerem uczyty sie, jak szuka¢
pracy, jak rozmawiaé z pracodawcs i zalatwiaé niezbedne formalnosci,
a takze, jakie maja prawa jako pracownicy.

Prowadzone w ramach projektu badania ewaluacyjne, w ktérych
wzieli udziat zaréwno trenerzy pracy, jak i osoby gluchoniewidome
objete ich wsparciem, wykazaly, ze wsparcie trenera pracy oséb
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ghuchoniewidomych dotyczyto nastepujacych zadari (Kocejko i Mrzy-
glocka-Chojnacka, 2012):

- wsparcie o charakterze motywacyjnym przy poszukiwaniu pracy,

- wsparcie o charakterze doradztwa zawodowego,

- pomoc w poszukiwaniu pracy (wspélne z osobg gluchoniewi-
doma wyszukiwanie ofert pracy, aplikowanie na konkretne
stanowiska),

- kontakt z pracodawca,

- pomoc przy zalatwianiu formalnosci zwigzanych z zatrudnie-
niem (ustalanie warunkéw z pracodawca, wypetnianie doku-
mentéw, wizyta u lekarza medycyny pracy),

- nauka wykonywania czynno$ci w pracy,

- nauka samodzielnego dotarcia do miejsca pracy,

- dostosowanie stanowiska pracy,

- wsparcie motywacyjne/monitoring nastawienia psychicznego
beneficjenta do podjetej pracy,

- monitoring zatrudnienia.

Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze wsparcie w miejscu pracy, ktére
w wielu koncepcjach zatrudnienia wspomaganego traktowane jest jako
podstawa modelu, w przypadku oséb gtuchoniewidomych stanowito
jedynie 15% udzielonego wsparcia. Analiza zgromadzonych w ramach
projektu danych monitoringowych pozwala stwierdzi¢, iz gtéwnymi
elementami modelu okazaty sie: wsparcie w poszukiwaniu zatrudnienia,
pomoc w zatatwieniu formalno$ci zwigzanych z pracg, motywowanie
do podjecia i utrzymania pracy, a takze trening komunikacji.

Waznym elementem zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewi-
domych, ktéry stanowi jego ceche charakterystyczng, okazal sie trening
orientacji przestrzennej, zwigzany specyficznie z tym typem niepeino-
sprawnosci. Polega on przede wszystkim na nauce dotarcia do miejsca
pracy i samodzielnego poruszania sie w przestrzeni miasta. Zadania
zwigzane z treningiem orientacji przestrzennej niejednokrotnie przy-
padaty w udziale trenerom pracy.

Wyniki przeprowadzonych badan ewaluacyjnych pozwolity na wyod-
rebnienie statych, niezmiennych etapéw pracy trenera z osobg gtucho-
niewidomg (Kocejko i Mrzygltocka-Chojnacka, 2012):

- kontrakt zawierany pomiedzy trenerem pracy a klientem (osoba
ghuchoniewidomg) przy przystepowaniu do zadania - zatrud-
nienie wspomagane,
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- wsparcie o charakterze informacyjnym, obejmujace wiedze
o projekcie i rynku pracy,

- wsparcie o charakterze warsztatowym obejmujace nauke two-
rzenia dokumentéw aplikacyjnych i umiejetnos¢ postugiwania
sie nimi,

- trening motywacyjny zwigzany z poszukiwaniem pracy,

- wsparcie w zakresie poszukiwania pracy, obejmujace: wsparcie
w procesie rekrutacyjnym i podczas rozméw kwalifikacyjnych,

- poszukiwanie ofert pracy odpowiadajacych kompetencjom i pre-
ferencjom klientéw,

- pomoc w procesie rekrutacyjnym,

- wsparcie podczas rozméw kwalifikacyjnych,

- wsparcie na stanowisku pracy, obejmujace bezposrednig pomoc
trenera pracy w adaptacji osoby gtuchoniewidomej do obowiaz-
kéw i srodowiska zatrudnienia, a nastepnie posrednie wsparcie
w sytuacji wystapienia probleméw w funkcjonowaniu w $rodo-
wisku pracy.

Przedstawione wyzej zadania i etapy dziatania treneréw pracy osoby
gtuchoniewidomej przekladaja sie bezposrednio na kwalifikacje, jakie
powinna mieé osoba zatrudniona na tym stanowisku. Doswiadczenia
z realizacji projektu systemowego wskazuja, ze do kompetencji takich
trzeba zaliczy¢ przede wszystkim te zwigzane z umiejetnoscia pro-
wadzenia osoby gtuchoniewidomej przez zindywidualizowany i dtu-
goterminowy proces wsparcia, a takze z doradztwem zawodowym
i poszukiwaniem pracodawcéw (Fiedorowicz i Kocejko, 2012). Dodat-
kowo trenerzy pracy oséb gtuchoniewidomych powinni posiadaé przy-
gotowanie ttumacza-przewodnika (indywidualnego asystenta osoby
ghuchoniewidomej wspierajacego komunikacje i poruszanie sie).

Wsparcie trenera pracy w ocenie osdb gtuchoniewidomych

Osoby gtuchoniewidome bardzo wysoko ocenity wspétprace z trene-
rem pracy - ponad 86% respondentéw uznalo ja za dobra lub bardzo
dobra. We wspétdziataniu z trenerem badanym osobom najbardziej
podobato sie zaangazowanie i che¢ niesienia pomocy. Ta kategoria wska-
zywana byla czesciej niz ta bezposrednio zwigzana ze znalezieniem
zatrudnienia. Jest to istotne z punktu widzenia opisywanego modelu,
poniewaz definiuje role trenera jako osoby elastycznej co do zakresu
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wykonywanych zadan, zaangazowanej w indywidualng sytuacje danej
osoby i otwartej na twércze rozwiazywanie pojawiajacych sie trudnosci
(Kocejko i Mrzygtocka-Chojnacka, 2012)

Idea zindywidualizowanej pomocy w poszukiwaniu i utrzymaniu
pracy zostata bardzo wysoko oceniona. Badane osoby zwrécily uwage
zaréwno na to, ze moga mie¢ pomoc w zatatwieniu konkretnych spraw,
jakito, ze trenerzy udzielaja im wsparcia o charakterze motywacyjnym
izwiekszajacym wiare w siebie. Pokazuje to dobrze ponizsza wypowiedz
jednego z uczestnikéw projektu:

,Podoba mi sie pomyst, ze moge mieé pomoc w poszukiwaniu
pracy. Do tej pory tylko bytem zarejestrowany w urzedzie pracy. Kon-
czylo si¢ na tym, ze nie pracowatem nigdy. Myslatem, ze nie moge pra-
cowad, ze zabiora mi rente. Podoba mi sie podej$cie trenerki, atmosfera
na spotkaniach. Jest mi lepiej z tg my$la, ze bedziemy szukaé pracy
razem, ze kto§ moze za mnie rozmawia¢ z kierownikami na przyktad
o umowie” (77/D).

Model zatrudnienia wspomaganego osob gtuchoniewidomych

W modelu zatrudnienia wspomaganego oséb gtuchoniewidomych wdra-
zanego w ramach projektu zatozono, Ze poza pomoca trenera pracy
osoby gluchoniewidome beda mogty korzysta¢ z catego wachlarza
wsparcia dostepnego w ramach projektu: wsparcia indywidualnego,
warsztatéw aktywizacji zawodowej, szkolenn zawodowych, dofinanso-
wania do szkolenl indywidualnych i wyposazenia w sprzet niwelujacy
ograniczenia funkcjonalne. Dodatkowo ze wsparcia indywidualnego,
w tym wsparcia trenera pracy, mogly skorzystaé¢ osoby z otoczenia
osoby gluchoniewidome;j.

Prowadzone w ramach projektu badania ewaluacyjne (Kocejko
i Mrzygltocka-Chojnacka, 2012) wykazaly, ze osoby objete zatrud-
nieniem wspomaganym poza wsparciem trenera pracy najczesciej
korzystali z pomocy trenera motywacji (207 0séb, 79% catej grupy)
i instruktora rehabilitacji podstawowej (176 0séb, 67% populacji). Te
dwa typy wsparcia mozna uznacé za trzon zatrudnienia wspomaganego
o0s6b gtuchoniewidomych, tuz obok dziatain trenera pracy.

Warto jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze osoby objete zatrudnieniem
wspomaganym korzystaty ze wszystkich typéw wsparcia oferowanych
w ramach projektu. Stanowity ponad 50% uczestnikéw warsztatéw,
78% uczestnikéw szkoleri zawodowych, 70% dofinansowano w ramach
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szkolenl indywidualnych, a takze byly gtéwnymi odbiorcami sprzetu
niwelujacego ograniczenia funkcjonalne.

Podsumowujac, mozna stwierdzié, ze model zatrudnienia wspoma-
ganego os6b gluchoniewidomych powinien zaklada¢ mozliwos¢ skorzy-
stania z réznego typu wsparcia, ktére zalezne jest od indywidualnych
potrzeb danej osoby, w tym takze potrzeb wynikajacych ze specyfiki
niepetnosprawnosci.

Whnioski

Wyniki badari prowadzonych w ramach projektu systemowego ,Wspar-
cie 0s6b gtuchoniewidomych na rynku pracy II - WezZ sprawy w swoje
rece” pokazaly, ze zatrudnienie wspomagane jest niezwykle skuteczna
forma wsparcia tej grupy w procesie aktywizacji zawodowej. Na te sku-
teczno$¢ wptywa zindywidualizowanie wsparcia i jego dostosowanie do
specyfiki niepetnosprawnosci.

Zatrudnienie wspomagane 0séb ghuchoniewidomych ma pewne spe-
cyficzne cechy, ktére odrézniaja je od klasycznej definicji tej ustugi. R6z-
nice te koncentrujg sie przede wszystkim wokét zadan trenera pracy
i powigzanych z nimi kompetencji, ktére powinna posiadaé osoba
zatrudniona na tym stanowisku.

Do waznych zadan trenera pracy osoby gluchoniewidomej nalezy
wsparcie o charakterze motywacyjnym i psychologicznym. Rola trenera
nie ogranicza sie do wsparcia w miejscu pracy, réwnie wazne sg czyn-
no$ci zwigzane z pomoca w poszukiwaniu zatrudnienia i wsparciem,
gdy poszukiwania te przez dluzszy czas nie przynosza efektéw.

Samo wsparcie w miejscu pracy stanowiace trzon klasycznego
modelu zatrudnienia wspomaganego w przypadku oséb gluchonie-
widomych jest wazng, jednakze potrzebng tylko niektérym osobom,
czescig wsparcia. Specyficzne dla wsparcia tej grupy w procesie wejécia
narynek pracy sa takie dzialania jak orientacja przestrzenna czy nauka
dotarcia do miejsca pracy.

Proces wsparcia osoby gluchoniewidomej przez trenera pracy powi-
nien trwac nie krdcej niz 3 miesigce, z mozliwoscia przedtuzenia do
9 miesiecy i dtuzej. Prowadzone analizy pokazaly, ze wsparcie krét-
sze w przypadku wiekszosci oséb nie przynosi trwalych rezultatéw,
poniewaz szczegdlnie waznym elementem wprowadzania na rynek
pracy jest monitoring zatrudnienia, ktéry powinien by¢ wdrazany



Specyfika zatrudnienia wspomaganego o0séb gtuchoniewidomych

dlugoterminowo. Wsparcie trwajace dtuzej niz 9 miesiecy okazato sie
mato skuteczne i rzadziej doprowadzato do trwatego wejscia na rynek
pracy.

Wsparcie trenera pracy powinno by¢ uzupetnione dodatkowsg
pomoca specjalistyczna, ktéra dobierana jest w odpowiedzi na indy-
widualne potrzeby osoby. Szczegdlnie istotny jest dostep do wsparcia
o charakterze psychologicznym i rehabilitacji.

Podsumowujac, warto wyraznie podkreslié, ze zatrudnienie wspo-
magane oséb gluchoniewidomych nie jest obecnie ustuga ogélnie
dostepna - opisywany projekt nie doczekat sie kontynuacji z racji na
brak mozliwosci pozyskania srodkéw. Konieczne jest znalezienie sta-
tego i systemowego sposobu finansowania tej ustugi, co z pewnoscig
wplynie na zwiekszenie szans oséb gluchoniewidomych na korzystanie
z otwartego rynku pracy.
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The specificity of supported employment of deafblind persons
Summary

Deafblind people who want to enter the labor market come across specific bar-
riers that are different from the barriers which encounter people with other
disabilities. This is due to the specific nature of their multiple disability - both
vision and hearing impairment. In practice, this means that the support offered
to this group in the process of vocational activation should be particularly adju-
sted and take into account the specific needs arising from disability. A special
form of such support is a supported employment service and job coaching.

Supported employment is a method of working with people with disabilities,
which aims to enable these individuals and groups access to work and main-
tain paid employment in the open labor market. Inalienable part of supported
employment is the support delivered by a job coach, which is a form of an
individualized support for people in seeking employment and in the work-
place. The experience from the implementation of this model for supporting
people with disabilities in different countries demonstrate its high efficiency.

The article describes the specifics of supported employment of deafblind
people on the basis of a research conducted within the project ,Support for
deafblind people in the labor market II- Take matters into your own hands.”
Within the project 257 people were supported by a job coach, which was the big-
gest support in terms of professional activation of this group that have ever been
carried out in Poland. A study on the model of deafblind people’s supported
employment conducted within the project, allowed to describe the specifics
of the model and determine the tasks of a job coach for that group. The article
also described the effects of the employment of the project.

Keywords: supported employment, deafblind person, job coach, vocational
activation
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Teatr osob gtuchoniewidomych
jako wyzwanie dla teatru

Streszczenie

We wspélczesnej refleksji humanistycznej ciagle aktualne jest przekonanie,
ze teatr os6b z niepelnosprawno$ciami ma spetniaé przede wszystkim funkcje
terapeutyczng. Jesli dostrzega sie takze jego artystyczne i estetyczne znacze-
nie, to wéwczas, gdy przygotowane w $rodowisku 0séb z niepetlnosprawno-
$ciami spektakle podporzadkowuja sie normom i konwencjom tradycyjnie
pojetej sztuki teatru. Przyktady dziatalnosci wspétezesnych grup teatralnych
tworzonych przez artystéw z niepelnosprawno$ciami dowodza jednak, ze
polifonicznosé sztuki teatru, jej sposéb budowania komunikacji interperso-
nalnej i funkcjonowania w kulturze umozliwia poszerzenie granic tego, co
teatralne. Przede wszystkim za$ ujawnia znaczenie podejmowania praktyki
teatralnej dla rozwoju osobowosci i poczucia tozsamosci 0s6b z niepelnospraw-
no$ciami oraz poglebienia relacji z odbiorcami ich sztuki, ktérzy doswiadczaja
obecnoéci artystéw na scenie poza przyswojonymi sobie, konwencjonalnymi
schematami poznawczymi. Celem artykulu jest ukazanie wptywu rozwoju
nowych form teatru 0séb z niepetnosprawnosciami (przede wszystkim gtucho-
niewidomych) na wspélczesne ujecie tej problematyki. Artykut oparty jest na
dwéch podstawowych tezach, zaktadajacych: iz partycypacja w teatrze ,wyklu-
czonych” umozliwia rzeczywista komunikacje i reintegracje psychospoteczna
,niepelosprawnych” i, sprawnych” oraz ze teatr oséb z niepelnosprawnosciami
buduje wydarzenie teatralne o niedostrzezonej, a wyjatkowej performatywne;
sile. Problematyka artykutu analizowana jest w czterech zasadniczych cze$ciach,
odnoszacych si¢ do etapéw refleksji nad teatrem oséb gluchoniewidomych:
istoty teatru jako zjawiska kulturowego, zagadnienia teatru ,wykluczonych”,
specyfiki teatru gtuchoniewidomych, przyktadu inscenizacji podjetej w naj-
stynniejszym teatrze oséb ghuchoniewidomych - Nalaga’at Theatre. W konkluzji
zawarty zostal poglad, iz naturalna dla oséb gluchoniewidomych komunikacja
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sensoryczna - kinestetyczna moze by¢ we wspdlczesnym teatrze propozycja
pelnej artystycznej w nim partycypacji.

Stowa kluczowe: osoby niepelnosprawne, osoby gluchoniewidome, sposoby
wspierania, teatr

W refleksji podwieconej teatrowi 0séb z niepelnosprawno$ciami naj-
czes$ciej podejmuje sie rozwazania nad terapeutycznymi, a w ostatnich

dwudziestu latach takze estetycznymi jego funkcjami. Niemniej istotne

wydaje sie jednak skupienie uwagi na charakterze obecnosci uczest-
niczacego w nim cztowieka-aktora i cztowieka-widza. Perspektywa

taka pozwala poréwnaé éw rodzaj teatru do wszystkich innych jego

odmian, ktérych stanowi wariant, nie za$ - jak ciagle zdarza sie sadzié -
zmarginalizowana kulturowo osobliwo$¢, traktowang protekcjonalnie

i wymagajaca rzekomo specjalnej procedury odbiorczej. Trud stawa-
nia sie ludzkiego do$wiadczenia, rozwdj osobowosci, ksztattowanie

i doskonalenie komunikacji interpersonalnej, jak wiadomo, dokonujg

sie w kulturze wspéiczesnej takze poprzez teatr i teatralno$¢. Proces

ten nabiera szczegdélnego znaczenia, gdy cztowiek-aktori cztowiek-widz

muszg podjaé nowe wyzwania: takie jak konieczno$é¢ przeformutowa-
nia uznanej hierarchii artystycznych §rodkéw wyrazu i form ekspres;ji

w spektaklu teatralnym, czy tez potrzeba sprostania nietradycyjnym

metodom partycypacji w nim. Teatr oséb z dysfunkcjg wzroku czy tez

stuchu, a w szczegélnosci teatr oséb gluchoniewidomych, wyzwania

takie pomnaza w sposéb pozbawiony precedensu. Problem 6w stanie

sie w artykule przedmiotem namystu, egzemplifikacji i interpretacji.

Istota teatru

Truizmem wydaje sie teza, iz przedstawienie teatralne istnieje we
wspdlnej tak dla aktordéw, jak i widzéw realnej czasoprzestrzeni i kre-
owanej w tym kontekscie teatralno$ci. Gdy jednak zastanowi¢ sie nad
konsekwencjami takiego charakteru spektaklu teatralnego, zagadnie-
nie wymyka sie prostym konstatacjom. Specyfika spotkania aktoréw
i publiczno$ci polega miedzy innymi na tym, iz to ,,percepcja i pragnie-
nia widza nadajg ostateczne znaczenie rzeczywistosci, dziataniom i zda-
rzeniom przedstawionym na scenie” (Karczewski, Lewkowicz i Wéjcik,
2003, 5.36). A zatem sztuka teatru - uznawana za najbardziej konwen-
cjonalng sposréd sztuk (Swiontek, 1971) - jest w istocie, paradoksalnie,
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dziedzina, ktérej swoistos¢ polega na ciagtym zmaganiu sie z poczuciem
zmienno$ci i nieciggtosci kreowanego i do§wiadczanego $wiata. Reali-
zacja sceniczna pozostaje zalezna od aktywnosci odbiorcy, a ta staje sie
bezustanna, spontaniczna improwizacjq widza, wynikajaca z potrzeby
zmystowego i intelektualnego oswojenia tego, czego doznaje i co spo-
strzega (Jajte-Lewkowicz, 2006). Zadanie i oczekiwanie od uczest-
nikéw spektaklu cigglego powotywania do istnienia i ustawicznego
przemianowywania $wiata scenicznego - z kazda chwila bezpowrotnie
przemijajacego - jest prawdziwym poznawczym wyzwaniem i emocjo-
nalng przygoda. Trudem, ale i nadzwyczajng satysfakcja. Ztudna bywa
nadzieja, ze uchwyci¢ sens przedstawienia i opanowa¢ jego zmienny
kognitywny i estetyczny kontekst pomoze gotowy wzorzec, w ktéry czu-
jemy sie wyposazeni. Ztudna zwlaszcza wéwczas, gdy Swiat sceniczny,
z jakim przyszto nam sie zmierzy¢, od gotowych schematéw radykalnie
odbiega - lub celowo je kwestionuje.

Udzial w przedstawieniu znaczaco komplikuje tez zjawisko iluzji
teatralnej, przenoszace sceniczny obraz w wyobrazone i niedostepne
widzowi bezpo$rednio - umowne gdzie indziej (na przyktad w weselng
noc bronowickiej chaty czy tarasy zamku w Elsynorze, po ktérych prze-
chadza sie Hamlet). Sceniczny $§wiat przedstawiony jest wszak - jak
twierdzi Stawomir Swiontek - ,$§wiatem wykreowanym poprzez nada-
nie rzeczom i osobom innego znaczenia niz to, jakie maja w rzeczywi-
stoéci” (Karczewskiiin., 2003, s. 41). Konkretne przedmioty sktadajace
sie na dekoracje i autentyczni ludzie - aktorzy, mimowie, tancerze -
zyskuja w teatrze przydane im, niejako akcydentalne, znaczenia. ,Teatr
[...] jest tworzony dzieki zabiegom polegajacym na dodatkowej jakby
semantyzacji §wiata, ktérego elementom nadaje sie dodatkowsa funkcje
znaczeniowa” (Swiontek, 2000,5.18). Cow praktyce oznacza, iz siedzac
na widowni, §wietnie wiemy, ze $wiat, ktéry ogladamy, wykreowany
na fundamencie §wiata rzeczywistego, jest w istocie ztudzeniem rze-
czywistosci, jest nieprawdziwy (Ubersfeld, 2002). I zachowujemy wobec
niego stosowny dystans.

Owo gdzie indziej re-prezentowane w teatrze i wyznaczajace granice
miedzy sceng i zyciem bywa jednak w swojej osobno$ci i iluzyjnosci
kwestionowane. Szczegdlnie czesto w dwudziestowiecznych poszuki-
waniach teatralnych, chociazby w twérczosci tak réznych artystéw jak
Antonin Artaud, Bertolt Brecht czy Jerzy Grotowski. Takze na przyktad
w dziatalno$ci Living Theatre Juliana Becka i Judith Maliny oraz inspiru-
jacych sie ich praca - rewolucyjnych i kontestujacych - teatréw guerilla,
w ktérych: ,,Chodzilo o to, by uwolnié sie i zaczaé graé¢ samego siebie”
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(Jawtowska, 1975, s. 219). Ale tez w artystycznych przedsiewzigciach
zmierzajacych - poprzez teatr - do odrodzenia wspélnot spotecznych,
jak choéby w ruchu kulturowym tak zwanego Trzeciego Teatru (Barba,
2003) czy Teatrze Uci$nionych (Theatre of the Oppressed) oraz Teatrze
Forum Augusto Boala (Boal, 2014). Réwniez w dzietach Roberta Wilsona,
zwlaszcza tych, ktére powstalty we wspélpracy z gluchoniemym afro-
amerykanskim trzynastolatkiem - Raymondem Andrewsem, a takze
autystycznym Christopherem Knowlesem (Braun, 1979, 2004). Czy
wreszcie w zdarzeniach kreowanych przez wspétczesnych happeneréw,
animatoréw teatru enwironmentalnego i performeréw. A zatem - nieza-
leznie od estetycznych i ideowych odrebnosci, réznicujacych praktyke
artystyczna poszczegdlnych twércéw - wszedzie tam, gdzie dokonuje
sie ,wychodzenie z teatru” (Braun, 1979, s. 194) oraz gdzie: ,pojawia
sie przyjemno$¢ uczestnictwa w jednorazowym, nieprzewidywalnym
wydarzeniu, ktérego reguty trzeba dopiero rozpozna¢ i w ktérego struk-
turze przewidziane zostalo miejsce dla wspéttwérczego udziatu widza”
(Adamiecka-Sitek, 2005, s. 173).

Teatr ,wykluczonych”

Kwestionowanie iluzji scenicznej szczegélnie intensywnie ujawnia
sie w teatrze oséb z niepelnosprawno$ciami. W teatrze tym bowiem
opowies¢ o scenicznym innym Swiecie nigdy nie jest - przynajmniej
w takim stopniu jak to sie dzieje w tradycyjnym teatrze tak zwanych
sprawnych, czy tez méwiac jezykiem Ervinga Goffmana (2007): nor-
malséw - wypowiedzig o wiecie przedstawionym, czyli niedostepnym,
fikcyjnym. Wypowiedz teatralna w teatrze ludzi z niepetnosprawno-
$ciami - niezaleznie od jego gatunku, poetyki czy podejmowanego
tematu - zwraca sie przede wszystkim ku sobie samej i tematyzuje
samg niepelnosprawno$¢. To teatr wiecznej terazniejszosci i zywiotu
autoreferencji. Zasadniczym jego kontekstem i przestrzenig odniesienia
jest dziejace sie wtasnie przedstawienie i intensywna obecno$¢ w nim
czlowieka-aktora. Jednoczeénie unicestwieniu ulega, gwarantujacy
poczucie bezpieczenstwa, dystans widza wobec spektaklu, a pojawia
sie odczucie wzmozonej liminalno$ci, ciaglej oscylacji uwagi odbiorcy
miedzy tym, co przedstawione, a tym, co przedstawiajace’.

1 Fragmenty artykutu dotyczace specyfiki teatru oséb z niepetnospraw-
no$ciami sa powtérzeniem rozwazan, a czasem takze prawie bezposrednim
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Dzieje sie tak dlatego, iz widz, zanim sprébuje odczytaé komunikat
wystany do niego przez postaé sceniczng, kreowang przez aktora z nie-
pelnosprawnoscia, skupia uwage na specyfice ekspresji jego ciata, trak-
towanego tu jako znamie jego rzeczywistej obecnosci. Fizyczno$c¢ aktora,
ktéra zgodnie z konwencja teatralng ulega na scenie przetworzeniu - by
postuzy¢ ,do stworzenia figury jakiej$ innej osoby” (Swiontek, 1994,
s. 12) tzn. fikcyjnej persony scenicznej - w teatrze oséb z niepelnospraw-
noéciami podlega innego rodzaju procedurze odbiorczej. Widz najpierw
dostrzega tu nienormatywne ciato (rézne od standardéw wyznaczanych
przez opresje dominujacej kultury) oraz osobny sposéb komunikacji
czlowieka-aktora, nie za$ figure postaci, ktéra on tworzy. Zauwaza
niezgodne z wzorcami wygladu i sprawnoéci: np. wyraz twarzy i jej
mimike, osobne brzmienie glosu, odmienng energie, trwanie w cza-
sie i kontur gestéw, alternatywna motoryke. Caty wyraziscie rysujacy
sie kod, bedacy dla widza-normalsa znakiem inno$ci, niedajacej sie
przystoni¢ kostiumem. Problematyke podobng Erika Fischer-Lichte
ujeta jako dwoistoé¢ porzqdku obecnosci i porzqdku reprezentacji w teatrze
(Fischer-Lichte, 2005).

W rezultacie - ekspresja wtasna czlowieka-aktora przestania obraz
ekspresji persony, ktéra on tworzy. To nie gra sceniczna, lecz emble-
matyczno$¢ sylwetki osoby z niepetlnosprawnoscig jest pierwszym
obiektem uwagi widza, jego natarczywego spojrzenia, naruszajacego
intymno$¢ cztowieka-aktora. Takie spojrzenie jest wynikiem redukecji
osoby z niepetnosprawnoécig do tego, co - rzekomo, w spotecznym
odczuciu - okreéla jego istote, czyli samej niepetnosprawnosci. A jednak:
dzieki komunikacji teatralnej widz moze dostrzec te osobe naprawde -
w jej podmiotowosci i tozsamosci. Niejednokrotnie dostrzec w ten spo-
séb po raz pierwszy w swoim zyciu. Dostrzec jg wéwczas, gdy jako
aktor proponuje identyfikacje z tym, co twérczo przedstawia i zawierza
mozliwosci akceptacji wlasnego sposobu wyrazania. A jednocze$nie -
wyraza znacznie wiecej niz scenicznie znaczy (Jajte-Lewkowicz, 2006).

Widzowie dzieta scenicznego tworzonego przez osoby z niepet-
nosprawno$ciami doswiadczajg artykulacji rzeczywistej obecnosci
cztowieka i dopiero poprzez nig - fenomenu gry aktorskiej. Uwiklany
w mimetyczng konwencje teatralng artysta z niepelnosprawnoscia
doznaje zwielokrotnienia prezentowanej przez siebie na scenie maski. Na
»maske” natury, swojg intensywnie korporalng obecno$¢ - przyczyne

cytatem z moich wezeéniejszych (wskazanych w tekscie) artykutéw, w ktérych
to zagadnienie staratam sie skonceptualizowaé.
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innoécii cierpienia - naktada ,maske” sceniczna, wynikajaca z kreowa-
nia roli, re-prezentacji scenicznej postaci, a na nie obie - spoteczna i kul-
turowa maske niepelnosprawnosci, do ktérej w dyskursie spotecznym

jest sprowadzany, a tym samym depersonalizowany jako czlowiek. Te

trzy maski wzmacniaja sceniczne wyrazanie w sposéb pozbawiony
precedensu, ale by je dostrzec i ich do$wiadczyé¢, widz musi powazyé

sie na swoiste ogotocenie - zdjecie wlasnej spotecznej maski - i wysitek
podjecia nowego sposobu poznawczego i emocjonalnego uczestniczenia

w darowanym mu spotkaniu (Jajte-Lewkowicz, 2006, 2013).

Teatr euroamerykanski, ufundowany na Arystotelesowskiej formule
mimesis i katharsis, przez wieki przeznaczony byt dla ludzi w petni spraw-
nych. Sankcjonowata 6w stan etyka Stagiryty, ktéry wylaczat ze swoich
rozwazan ludzi stabych, odbiegajacych od uznanych norm (Arystoteles,
2007). Dzisiejsze konceptualizacje teatru 0séb z niepetnosprawnoéciami
skladajg sie w paradoksalny zesp6t spostrzezen. Teatr taki bywa czyms$
mniej niz teatrem - gdy stanowi przede wszystkim rodzaj terapii, instru-
ment rehabilitacji. Jest wytacznie teatrem - gdy ukierunkowany zostaje
na stworzenie dzieta artystycznego; doskonatego spektaklu. Ale moze by¢
takze czyms$ wiecej niz teatrem (Jajte-Lewkowicz, 2013). Moze staé sie
tym wéwczas, gdy - nie zaniedbujac wymogéw teatralnosci - akcentuje
proces mentalnej i duchowej przemiany artystéw; proces otwierajacy
czlowieka-aktora za pomocs teatru, poprzez teatr, na $wiat (Sliwonik,
1993, 1999, 2005, 2006). Sytuuje sie wtedy w obszarach dzialania -
i teatralnego, i pozateatralnego: spotecznego, zyciowego. Jak pisze Lech
Sliwonik, to teatr rozumiany nie jako cel, produkt (,spektakl, kreacja”),
lecz jako droga, proces (,bycie razem, odkrywanie siebie”). Teatr, ktéry

,moze by¢ droga ku drugiemu, ku innym $wiatom ludzkim” (2005, s. 29).
To teatr dla zycia (Sliwonik,1999, 2005, 2006).

Teatr taki zbliza sie do sfery praktyk teatralnych oraz spotecznych,
ktére postugujac sie technikami teatralizacji, daza do wywotania zmian
spotecznych; formutuje nowe cele pracy artystycznej, buduje jej nowe
przestrzenie, okresla tematyke czy style przedstawien. W swoich przeja-
wach moze przypomina¢ dziatania teatru spotecznoscilokalnych, teatru ze
spotecznoscig (ang. Community Theatre - CT), czyli interaktywne formy
dzialan animacyjnych, ktére kierowane sg do konkretnych spotecznosci
(Van Erven, 2001).

Powyzsza kategoryzacja nie wyczerpuje jednak ani przejawéw
teatralnosci dostrzeganych w teatrze oséb z niepelnosprawnosciami,
ani - co wazniejsze - w zaden sposéb nie zamyka dostepnych im form
teatralnej czy parateatralnej ekspresji. Wydaje sie nadto, ze rzeczywista
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inkluzja 0séb z niepelnosprawnos$ciami w teatralng kulture wspét-
czesng dokona sie wéweczas, gdy sposéb partycypacji w niej bedzie
uzalezniony od ich woli i rzeczywistych zdolnosci artystycznych, nie
za$ od oferowanych mozliwosci i gotowych artystycznych paradyg-
matéw, nieuchronnie wpisujacych sie w dyskusje przeciwstawiajaca
sobie teatr ,,sprawnych” i teatr ,niepetnosprawnych” na wzér teatru/
kultury ,centrum” i teatru/kultury ,,obrzezy”, by nie powiedzieé: teatru
»prawdziwego” i teatru ,instrumentalnego”. Taki teatr zawsze pozostanie
w §wiecie artystycznie paralelnym, separowanym, réwnoleglym wobec
,0g6lnego” (DePoy i Gilson, 2011).

Jednak wspétczesna refleksja nad formami, jakie przybiera teatr
podejmowany w $rodowiskach oséb z niepetnosprawno$ciami, pozwala
ujaé w nowej perspektywie takze sama instytucje teatru, ktéra - w natu-
ralny sposéb, pozbawiony skomplikowanych strategii - staje sie prze-
strzenig spolecznej i artystycznej emancypacji, narzedziem walki ze
stygmatyzacja, spoteczng ekskluzja, utrata rzeczywistej wspélnotowo-
Sci. Co wiecej, teatr ten sugestywnie reprezentuje sam fenomen teatral-
nosci: na tle innych rodzajéw teatru wydaje sie jej niemal rewelatorskim
wariantem. Wzmaga sposéb oddziatywania sztuki teatru i z wielka moca
objawia jej paradoksalng istote - w wyobrazonym $wiecie doznawanie
rzeczywiscie stajacego sie zycia (Jajte-Lewkowicz, 2013).

Teatr osdb gtuchoniewidomych

Tworczoé¢ sceniczna oséb gluchoniewidomych jest wyzwaniem dla
teatru nie tylko z powodu konieczno$ci zmierzenia sie aktoréw i widzéw
z - sygnalizowana wyzej - specyfika sytuacji teatralnej, ujetej w kon-
cepcie potréjnej maski. Te okolicznoéé teatr gtuchoniewidomych dzieli
z innymi teatrami ludzi z niepetlnosprawnos$ciami. Natomiast szczegél-
nym wyzwaniem dla teatru jest w tym wypadku konieczno$¢é nowej
funkcjonalizacji Srodkéw teatralnych i przekroczenia tradycyjnych
systeméw i schematéw komunikacji: tak w relacji aktor-aktor, jak
i aktor-widz.

Greckie stowo théatron (‘widownia’) utworzone od czasownika théa-
sthai, tzn. ‘przygladac si¢’, zdaje sie jednoznacznie uzaleznia¢ to, co
teatralne, od aktu widzenia. Widzenie to nalezaloby rozumie¢ przede
wszystkim jako wymdg bycia oglgdanym. Teatr to dziatanie kulturowe
o charakterze ostensywnym - stanowi rodzaj widowiska, ktére stuzy
ogladaniu. Ale spelnia takze metaforycznie pojeta potrzebe - méwiac
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jezykiem Jeana Vaniera (1998) - doznania spojrzenia innych oczu, nie-
zbednego wszystkim ludziom, by poczué sie akceptowanym.

Dysfunkcja zmystu wzroku u aktoréw moze by¢ zastepowana, wzo-
rem praktyki teatréw rapsodycznych, plastyka i mocg recytowanego
stowa. W Polsce, juz ponad pét wieku temu, taki teatr stworzyt z mto-
dziezg z Panistwowego Zaktadu Dzieci Niewidomych we Wroctawiu -
sam takze niewidomy - rezyser i pisarz Napoleon Mitraszewski. Teatr
6w spelniat kryteria bliskie éwczesnej scenie poetyckiej - prezentowat
rytmicznie podajacych tekst, statycznych aktoréw, traktowanych jako
medium widowiska (Mitraszewski, 1999). Nawigzywat w ten sposéb
do techniki wizyjnego ksztaltowania stowa w Teatrze Rapsodycznym
Mieczystawa Kotlarczyka (Kotlarczyk, 2010).

Dzisiejszy teatr, czuly na sensualny aspekt dzieta scenicznego, zain-
teresowany réznorodnymi formami aktywizowania umystu, réznorako
eksperymentuje takze z percepcja widzéw, pozbawiajgc ich na przyktad
mozliwosci oglgdania na rzecz wechowego, smakowego czy dotykowego
doznawania. Dzialania te zbiezne sa z postulatami aktualnie ksztat-
tujacej sie antropologii zmystéw, ktéra zakwestionowata - prymarna
w kulturze zachodniej - funkcje zmystéw wzroku i stuchu (Herzfeld,
2004). Dla prowadzonych tu rozwazan wazne jest, iz podejmowana dzi$
procedura artystyczna nie tyle zréwnuje szanse aktoréw/odbiorcéw
widzacych z niewidomymi, co eksponuje niezmiernie bogata pamie¢
przestrzenna, zmystowg i emocjonalng 0séb z dysfunkcja wzroku. Twor-
c6éw za$ obliguje do eksplorowania nie do§¢ poznanych obszaréw teatral-
noéci. Jak na przyktad w performansach chorwackiej grupy artystycznej
Bacadi Sjenki (Ciesielski, 2013), ale takze w spektaklach wielu innych
wspétczesnych zespotéw, chociazby norweskiej grupy The Blind Theater
Project (The Blind Theatre..., akapity 1-6).

Wsréd teatralnych $rodkéw wyrazu réwnie czesto jest dzis§ kwe-
stionowana nadrzedno$¢ wybrzmiewajacego ze sceny stowa - co wszak
przez wieki ograniczalo udzial w teatrze europejskim oséb z niepel-
nosprawnoscia stuchu i mowy. Wprawdzie osoby catkowicie gluche,
czy z powaznym uszkodzeniem stuchu, ktére nie postuguja sie mowa
foniczna, zawsze mogly uczestniczy¢ w takich typach teatru, ktére -
jak mim czy pantomima - gwarantowaly im do$¢ swobodng realizacje
wybranych zadan aktorskich. Niemniej wspétczesny teatr - eksponu-
jacy walory gestu, ekspres;ji ciata, ruchu i rytmu - daje im znacznie
wiecej sposobnosci do podejmowania pelnych teatralnych rél. Osoby
z dysfunkcja stuchu moga na przyktad braé udziat w przedsiewzigciach
teatralnych, ktére wykorzystuja nie tylko etiudy pantomimiczne, lecz
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takze ich wlasny rodzaj komunikacji - jezyk migowy - zaréwno jako

metode porozumiewania sie scenicznego, jak i §rodek artystycznego

wyrazu. Jezyk migowy rozumiany jest tu jako ,jezyk narodowo-$rodowi-
skowy, wytworzony przez samych niestyszacych dla realizacji naturalnej

potrzeby porozumiewania sie” (Szczepankowski, 1999, s. 113). Préby

wykorzystania tak pojetego jezyka podejmowano w Polsce juz w Amator-
skim Teatrze Gtuchych, zalozonym w 1957 roku przez gluchoniemego

Tadeusza Ostaszkiewicza, a przeksztatconym péZniej w Pantomime

Olsztyniska. Stynnym na calym $wiecie zespolem kierowat przez czter-
dziescilat - nieprzerwanie i z wielkimi sukcesami - Bohdan Gluszczak,
ktéry wprowadzit do pracy artystycznej rézne nowe sposoby wyraza-
nia mowy ruchem, miedzy innymi za pomoca dziatan eurytmicznych

(Gluszczak, 2006). Istniejacy od 1970 roku szczeciiski Teatr-3 Pan-
tomima Polskiego Zwiazku Gluchych takze uzywa zréznicowanych

$rodkéw komunikacji i ekspresji: mimiki, gestéw, technik pantomimy

i teatru ruchu, jezyka migowego (Barttomiejski, 2012; Markow, 2000).
W uniwersyteckim teatrze Theatre of the Deaf w Reading, prowadzo-
nym przez glucha wykladowczynie tej uczelni i rezyserke Daphne

Payne, jako $§rodek wyrazu artystycznego wykorzystywany jest bry-
tyjski jezyk migowy, z wlasciwa mu gramatyka wizualno-przestrzenna

(Payne, 2013). Podobne dziatania sceniczne podejmowane sg dzi$ przez

znaczng grupe artystéw skupionych w wielu instytucjach i prezentuja-
cych wyniki swojej pracy na festiwalach teatralnych: tak gromadzacych

osoby z réznymi niepelnosprawnoéciami (na przyktad Miedzynarodowe

Biennale Spotkania Teatralne Terapia i Teatr, istniejace od dwudziestu

lat w Eodzi), jak i festiwalach teatréw oséb niestyszacych, organizowa-
nych miedzy innymi w Wiedniu, Brnie, Tallinie czy w Polsce - szczecin-
ski Miedzynarodowy Festiwal Teatréw Niestyszacych Teatr Bez Granic

czy tédzki Europejski Festiwal Sztuki Oséb Niestyszacych.

Podobne wydarzenia teatralne, poprzez sceniczng aktualizacje natu-
ralnej ekspresji i wyobrazni innych, kulturowo odrzuconych i podpo-
rzadkowanych, gleboko przemienily sens i forme catego wspétczesnego
teatru. Niezwyklym dokumentem ich sily i znaczenia staly si¢ wielogo-
dzinne milczgce opery Roberta Wilsona - by wspomnie¢ chociazby sied-
miogodzinne Spojrzenie gtuchego (Deafman Glance) z roku 1971, spektakl
zupelnie pozbawiony stéw, a zainspirowany wspétpraca z gltuchoniemym
Raymondem Andrewsem (Braun, 1979; Adamiecka-Sitek, 2005).

Przyjecie przy kreowaniu przedstawien bardzo zréznicowanych
$rodkéw artystycznego wyrazu wynika z przestrzegania podstawo-
wego zalecenia pracy teatralnej z osobami z niepetlnosprawno$ciami:
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zaniechac - zawsze zwigzanego z przemoca symboliczng - sprowadzania
aktoréw do ,naszego” $wiata, a zamiast tego z uwaga prébowaé wejié
wich swiat (Sliwonik, 1999, 2005, 2006). Wyznaczyé aktorom zadania
partneréw, wspéttworcéw dziela scenicznego, a nie narzuca¢ im roli
postusznych wykonawcédw wizji teatralnej, sprokurowanej przez rezy-
sera-maga i egzekwowanej za pomoca opresyjnych polecenl. Zadania
artystyczne powinny by¢ kazdorazowo dostosowane do mozliwosci
i umiejetnosci uczestniczacych w spektaklu oséb, ale w sposéb wolny
od wszelkich przejawéw paternalizmu. Zadania te winny odzwiercie-
dla¢ - bez protekcjonalnej adoracji - ich rzeczywiste predyspozycje,
wole, kreatywnosé, ekspresje, sposéb bycia, poczucie humoru. Jednak
muszg prezentowac je wszystkie zgodnie z wymogami teatralnej komu-
nikacji, nie pomijajac skomplikowanych stuzebnosci i konotacji sztuki
teatru, bez uwlaczajacej godnosci cztowieka infantylizacji przekazu. Ta
zawsze jest wynikiem bezradnosci, nieumiejetno$ci sprostania oso-
bom z niepelnosprawnosciami. Przygotowane w ten sposéb spektakle
staja sie jedynie obiektem wspétczucia, lito$ci i poprawnego politycznie
poklasku, poglebiajac stygmatyzacje i spoteczno-kulturows ekskluzje
ich wykonawcéw, czyniac ich wtérnie ,niepelnosprawnymi”.

Teatr oséb z réwnoczesnym powaznym uszkodzeniem zmystéw
wzroku i stuchu musi zatem respektowaé i prébowaé w dostepny sobie
sposéb rozwigzaé ,zasadniczy dylemat procesu edukacji i rehabilitacji
0séb gtuchoniewidomych, szczegélnie z wrodzong gluchoslepota [jaki]
stanowi kwestia komunikacji” (Zaorska, 2008c, s.12). Poniewaz teatr
jest najbardziej pojemna, ale i wyrafinowana komunikacyjnie sztuka,
aby stworzy¢ nieopresyjny i kreatywny teatr, dostepny dla oséb ghu-
choniewidomych, trzeba w procesie jego budowania przede wszystkim
uwzglednia¢ specyfike komunikacji w srodowisku oséb wielozakresowo
niepetnosprawnych (Bartnikowska, 2012) i prébowaé wykorzystaé jej
teatralnie mozliwosci.

Jednym z najtrudniejszych wyzwan teatralnych, wymagajacym
zupelnie nowego scenicznego opracowania rél aktorskich - obok
konieczno$ci uwzglednienia w procesie tworzenia widowiska metod
komunikacji alternatywnej - jest zmierzenie sie z problemem pozba-
wienia oséb gluchoniewidomych habitusu motorycznego, orientujacego
je w przestrzeni. Aby sta¢ sie podmiotem podejmowanych przez siebie
dziatan, gluchoniewidomy aktor musi pokonaé brak - niedostepnego
mu - cielesnego zorientowania w sytuacji, istniejacej w rzeczywisto-
$ci scenicznej. Jak pisze Ewa Niestorowicz (2007, s. 7): ,,Brak zmystu
wzroku wytgcza z doznari ludzkich przestrzen, uniemozliwia percepcje
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barw, wyklucza postrzeganie ksztattéw zjawisk, znajdujacych sie poza
zasiegiem reki. Brak stuchu natomiast zamyka czltowieka w §wiecie
ciszy [...], pozbawia go jezyka etnicznego”. A jednak gtuchoniewidomy
aktor, nie posiadajac w swoim umysle obrazu rzeczywisto$ci, buduje
taki rodzaj teatralnej ekspresji, ktéra bedac manifestacja jego wolnej
woli i artystycznego potencjatu, staje sie jednoczeénie czytelnym i este-
tycznie atrakcyjnym komunikatem dla styszacego i widzacego widza.
Méwiac inaczej: fenomen odrebnosci artystéw gluchoniewido-
mych winien sta¢ sie nie przeszkoda, lecz nadzwyczajnym walorem
ich teatralnej ekspresji. A moze sta¢ sie nim wéwczas, gdy ghuchoslepota
ujeta zostanie w spektaklu jako niedajaca sie niczym zastgpi¢ dyrektywa
scenicznej wypowiedzi, warunek symbolizowania i przemianowywania
teatralnego makrokosmosu i odkrywania niedostrzegalnych inaczej
wartoéci prawdziwego $wiata. Swiata wspélnego artystom i publicznosci.

Nalaga'at Deaf-Blind Theater Ensemble - Nie samym chlebem

Tak wlasnie dzieje sie w spektaklach najwybitniejszego ze wspélcze-
snych zespotéw teatralnych oséb z jednoczesnymi uszkodzeniami
zmystéw wzroku i stuchu - izraelskiego Nalaga’at Deaf-Blind Thea-
ter. W sktad powstalego w 2002 roku, wielokulturowego ansamblu
(jego nazwa oznacza: wolno dotkngé, czy moze: prosze, dotknij) wchodzi
11 aktoréw i 10-12 asystentéw-ttumaczy. Teatr powstat w Jaffie, przy
Centrum Nalagaat, gdzie dzialajg takze: stynna restauracja BlackOut,
w ktérej podaja niewidomi kelnerzy, a jada sie w zupetnych ciemno-
Sciach, oraz Café Kapish - kawiarnia, w ktérej obstuguja gosci kelnerzy
niestyszacy. Zespét teatralny od kilkunastu lat prowadzi i przygoto-
wuje przedstawienia, urodzona w Szwajcarii, aktorka i rezyserka Adina
Tal. Aktorzy to osoby z niepelnosprawnoscia wielozakresowa, wigkszosé
z zespotem Ushera (US), troje zachowato zdolno$¢é mowy. Rézni ich nie
tylko stopiert uszkodzenia wzroku i stuchu, ale takze pteé, narodowosé,
pochodzenie spoleczne i religia (zydzi, muzulmanie, chrzescijanie)®.
Poniewaz ,ludzie z zaburzeniami w zakresie komunikacji zwykle
w interakcjach staja sie stuchaczami, obserwatorami, odbiorcami lub
$wiadkami wydarzen - nie mogac aktywnie uczestniczyé w relacjach

2 Informacje na temat teatru Nalaga'at oraz poetyki spektaklu Nie samym
chlebem pochodzg przede wszystkim ze wskazanych w bibliografii stron inter-
netowych, zawierajacych takze fragmenty rejestracji wideo przedstawien.
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z innymi” (Bartnikowska, 2012, s. 71), co przeczy samej istocie teatru,
pierwszym zadaniem twércéw zespotu Nalaga'at stato sie wypraco-
wanie zréznicowanych, alternatywnych (i wspomagajacych) metod
komunikacji wzajemnej oraz takich zasad ekspresji scenicznej, ktére
umozliwilyby sformulowanie scenicznego komunikatu angazujacego
widza. Praca w zespole Nalaga'at koncentruje sie nie na niepetnospraw-
nosci artystéw, lecz na ich umiejetnos$ciach. Totez ci spo$rédd nich, kté-
rzy - w réznym stopniu - postuguja sie jezykiem etnicznym, posiadaja
zdolnosé¢ komunikacji za jego pomoca, wyzyskuja ja w dostepny sobie
sposéb. Aktorzy wykorzystuja tez wszelkie pozostale im $lady dziatania
analizatoréw wzroku i stuchu.

Spietrzenie systeméw komunikacji wydaje sie w ich przedstawie-
niach bezprecedensowe: wiekszo$¢ aktoréw uzywa brajla do palcéw, inni
takze jezyka miganego czy fonicznego, ale opartego na przyklad na zasa-
dach gramatyki jezyka rosyjskiego (kilkoro cztonkéw zespotu pochodzi
z Rosji), inni hebrajskiego, angielskiego czy arabskiego, wszyscy ekspresji
ciatai,samorzutnych zachowari mimiczno-gestycznych” (Niestorowicz,
2007, s. 8). Do uszu niektérych z aktoréw, ktérzy dysponuja szczatkows
zdolnoscig styszenia, glosno méwig stojacy za nimi, ubrani na czarno,
ich asystenci-ttumacze. W czasie trwania przedstawien przetworzone
wypowiedzi artystéw pojawiajg sie jako komunikaty w formie jezyka
migowego, skierowane i do aktoréw, i do publicznosci. Nadto wypo-
wiedzi te pojawiajg sie w charakterze $ciezki dZzwiekowej - w jezykach
angielskim, arabskim i hebrajskim - na tablicy nad scena.

Aktorzy, przygotowujac spektakl, pracuja przez wiele miesiecy tak nad
skomplikowanym systemem wzajemnego porozumiewania sie, orienta-
cji w przestrzeni scenicznej, jak i nad projekcja i ekspresja ruchu ciala,
rytmem przedstawienia i indywidualnymi improwizacjami. Po wielu
miesigcach ¢wiczen arty$ci - wspomagani przez asystentéw - nabywaja
umiejetnosci orientowania sie w takim skomplikowanym kodzie scenicz-
nym i kreowania za jego pomoca teatralnosci. Wypracowane tu systemy
komunikacyjne tworzg jednoczesnie jezyk porozumienia i zupetnie nowy,
skrajnie zsubiektywizowany jezyk teatru. A trzeba powtdrzy¢ za Joanna
Celmer-Domanska (2008, s. 164), ze ofiarowanie osobie gtuchoniewido-
mej ,«jezyka» jako narzedzia, ktére pozwoli jej §wiadomie uczestniczyé
w zyciu spolecznym, wyrazaé wlasne uczucia i poglady, otworzy¢ sie na
$wiat i innych ludzi, ksztalcié sie, wyjs¢ z izolacji i osamotnienia, jest
wlasciwie podarowaniem wtasciwego zycia”.

Jednym z najstynniejszych przedstawien teatru Nalagaat jest,
powstaty w roku 2007, spektakl, siegajacy swym tytutem do biblijnego
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”

wersetu z Ksiegi Powtérzonego Prawa: ,Nie samym chlebem...” (Not by
Bread Alone), entuzjastycznie przyjmowany w Wielkiej Brytanii, Szwaj-
carii, Stanach Zjednoczonych czy Korei Potudniowej (Not by Bread Alone,
akapit 1, 2014). Préby do przedstawienia trwaly dwa lata. Przez wiele
miesiecy artysci zmagali sie z teatralnym opracowaniem procesu przygo-
towania ciasta i wypiekania chleba, pracowali nad osiagnieciem wiedzy/
wyobrazenia o tym zjawisku, ale takze nad dostosowaniem dtugosci
swojej gry do tego procesu. Miata to by¢ bowiem - wspélna aktorom
i widzom - jednostka czasu potrzebna do spetnienia sie teatralnego
spotkania. Gléwnym $rodkiem komunikacji i wyrazu artystycznego
pozostawal w catym spektaklu teatralnie sfunkcjonalizowany dotyk, gest.
Inicjujaca przedstawienie scena jest jednoczes$nie prezentacjg jego
reguly i zaproszeniem publicznosci do wspélnego doswiadczenia. Oto
widzimy sceniczne tableau - 11 piekarzy za dtugim stotem w zupel-
nej ciszy ugniata ciasto na chleb. Artysci buduja teatralng opowiesé
w naturalny dla siebie sposéb, tzn. uzywajac wtasnych dioni - jedno-
czes$nie jako §rodka scenicznej narracji i wzajemnego porozumiewania
sie. W kolejnych sekwencjach, gdy zagniecione przez nich bochenki
juz sie pieka, wydzielajac aromat z umieszczonych z tytu sceny piecéw,
dziela sie swoimi przemysleniami, informuja, komu chcieliby ten chleb
ofiarowaé. Prezentujg tez - najcze$ciej w $mialej, groteskowej i lirycznej
jednoczesnie poetyce clownady, slapsticowej komedii czy barwnego
show - samych siebie w scenkach ujawniajacych ich charakter, talent,
marzenia, wspomnienia, poczucie humoru. Artyéci (badZ ttumacze
w ich imieniu) méwia o swoim pragnieniu tarica, sentymencie do pitki
noznej, piosenek, pragnieniu milosci, ale tez wizyty u fryzjera gwiazd,
rozpamietujg samotnie przezywang w ciszy i ciemnos$ci burze i deszcz;
przywotuja zapomniane wrazenia i stowa, by znéw je zapomnie¢. Inni
tworza pantomimiczne scenki jedzenia i picia, chodza na szczudtach czy
kotysza sie na hustawce, albo wlasnie wybieraja sie do kina z wielkim
wiadrem popcornu (Gantz, 2014). Rodzajem scenicznego antraktu, znaku
interpunkcyjnego miedzy poszczegélnymi grupami scenek, jest wibracja
wywotlana uderzeniami w wielki beben. Bije w niego na scenie jedna
z aktorek, sygnalizujac rozpoczecie kolejnej sekwencji zdarzen. Wiek-
szo$¢ artystéw nie moze ani zobaczy¢ bicia w beben, ani ustysze¢ jego
brzmienia, ale odczuwa wibracje wywotane uderzeniami, co pozwala im
zorientowac sie w przebiegu akeji i aktualnej sytuacji scenicznej.
Przedstawienie trwa tyle, ile czasu potrzeba, by wypiec ciasto,
a koriczy sie radosnym, feerycznym $wietem dzielenia sie nim i wraz
z publicznoscia - zaproszona na scene oraz do wspélnego $piewu (pod
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pretekstem uczestniczenia w $lubie bohateréw) - delektowania sie
chlebem i chwilg. Srodkami teatralnego wyrazu, dostepnymi wszyst-
kim uczestnikom spotkania w takim samym stopniu, stajg sie dotyk,
zapach i smak - niepodlegajace ciemnodci i ciszy. Ow kod porozumienia
oparty jest tez czeSciowo na jezyku migowym, wspomnianych ude-
rzeniach w perkusje, odczuciach wibracyjnych i cieplnych, tworzac
razem natychmiastowy, niezaposredniczony i artystycznie wyrafino-
wany jezyk, aktualizowany nie tylko miedzy artystami, ale i miedzy
artystami i publicznoscia.

Ten jezyk nie wyklucza, nie naktada na osoby gluchoniewidome
kolejnej maski, przeciwnie - czyni ich naturalny sposéb bycia w §wiecie
powszechnym do$wiadczeniem. Scena objawia w ten sposéb spotego-
wany performatywny rytuatl: teatralny rytual powstawania i trwania
spektaklu w rzeczywistym czasie i realnej przestrzeni; rytuat budo-
wania wspdlnoty artystéw i widzéw w ich prawdziwym zyciu; symbo-
liczny rytuat wypiekania i spozywania jeszcze cieptego chleba. Chleba,
tworzonego w tym samym czasie co przedstawienie; wyrazajacego tu
jednoczes$nie podstawows fizjologiczng potrzebe jedzenia, potrzebe
bezpieczetistwa (dawania i doswiadczania opieki), poczucia wlasnej
wartosci (jestem tym, ktéry tworzy - chleb i dzielo jednoczesnie), samo-
realizacji - ekspresja mojej podmiotowosci, méj jezyk komunikacji
i sposéb bycia stajg sie narzedziem sztukiidroga porozumienia. Zapre-
zentowana w przedstawieniu, naturalna dla oséb gluchoniewidomych,
komunikacja sensoryczna - kinestetyczna jest tu propozycja pelnej
artystycznej w nim partycypacji, otwartym i kreatywnym jezykiem
zespolenia w jednym teatralnym organizmie. W teatrze oséb gtucho-
niewidomych szczegélnego znaczenia nabieraja stowa Roberta Wilsona,
iz dobry aktor, to taki, ktéry potrafi opanowaé publiczno$é, poruszajac
jednym tylko palcem (Holmberg, 1996).

Konkluzja

Scena teatralna jest miejscem reprezentacji ludzkich zachowan. Teatr
polega na komunikacji: jej zwielokrotnienie ukazuje warto$¢ i komu-
nikacji, i teatru, i wspélnoty. Spektakl Nie samym chlebem staje sie wie-
loaspektowsa sztuka o miedzyludzkim porozumieniu.

Zaangazowanie na state artystéw w teatrze ma kluczowe znaczenie
dla zwiekszenia ich pewnoéci siebie i poprawy umiejetnosci komunika-
cji interpersonalnej. Wystepujacy w nim aktorzy staja sie - obdarzonymi
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wolna wolg i mozliwo$ciami realizowania swojego potencjatu - podmio-
tami podejmowanych przez siebie dzialani. Scena, tematyzujac samg
niepelnosprawnosé, jest tu miejscem doswiadczania i przekraczania
siebie - tak przez aktordw, jak i widzéw - a teatr naturalnym instru-
mentem walki nie tylko ze stygmatyzacja, ale takze z utrata poczucia
spolecznego wspélistnienia ludzi, niezaleznie od ich pochodzenia kul-
turowego czy sensorycznej sprawnosci. Reakcje aktoréw i widzéw Nie
samym chlebem potwierdzaja wyzwolenie poczucia solidarnosci, wza-
jemnego szacunku i akceptacji.

Polifoniczno$¢ sztuki teatru, jej sposéb budowania komunika-
cji i funkcjonowania w kulturze umozliwia takze poszerzenie granic
tego, co teatralne. Spektakl teatru Nalaga'at stwarza nowy kontekst dla
praktykowania i odbioru teatru, problematyzuje jego podstawowe kate-
gorie. Czyniac z 0séb gluchoniewidomych artystéw, pozwala im przekro-
czy¢ granice wyznaczone przez ich niepelnosprawno$é¢ i jednoczesnie
poszerza granice teatralnej wyobrazni. Poniewaz osoby z powazna jed-
noczesng dysfunkcja wzroku i stuchu nie potrafig nasladowaé kreowa-
nych przez innych ludzi wzorcéw zachowan, wiec kazde ich dziatanie
sceniczne jest podmiotowe, twércze i kreatywne. Jak méwi Adina Tal:

nigdy nie obserwowali innych aktoréw, na przyktad Marlona
Brando czy Ala Pacino, wiec nie kopiuja ich ekspresji, lecz zawsze
tworza wlasne, niepowtarzalne zachowania sceniczne - gdy
poprosi¢ich, by zjedli winogrona, bedzie to jedenascie osobnych
i catkowicie réznych sposobéw jedzenia winogron (Gardner, 2010).

To zatem teatr, ktéry kwestionuje tradycyjna formute mimesis i buduje
teatralny paradygmat, oparty na poczuciu sensualnej bliskosci, pogle-
bieniu relacji cztowieka-aktora i czlowieka-widza. To teatr improwi-
zacyjnej czujnosci widza, stawiajagcy wyzwania jego wyobrazni oraz
podwazajacy jego bezpieczne usytuowanie w tradycyjnej teatralnej
konwencji i opanowanych schematach poznawczych.
Gtuchoniewidomy aktor zespotu Nalaga'at Itzik Hanuna, ktéry uro-
dzit sie niewidomy, ale styszat do 11 roku zycia i przyswoit sobie jezyk
etniczny, zwraca sie w teatralnej parabazie do publicznoéci z apostro-
ficznym powitaniem: ,Witamy w naszej ciemnoéci i ciszy. Zapraszamy
do wspdlnego dzielenia si¢ naszym codziennym zyciem. W ciemno-
$ci mozesz napotkaé rzeczy, o ktérych wolisz zapomnie¢” (Gardner,
2010). W ciemnoéci i ciszy, metaforycznie konkretyzowanych na scenie,
publiczno$é gubi swoje maski, traci zatozony dystans wobec $wiata,
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z ktérym sie tu spotyka, i przemienia proces jego odbioru. Teatr oséb
gtuchoniewidomych buduje wydarzenie teatralne o wyjatkowej per-
formatywnej sile, bedace dla odbiorcéw propozycja petnej artystycznej
w nim partycypacji i szansa rozpoznania samego siebie.
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Theater of people with disabilities as a challenge to the theater
Summary

In modern humanities still valid is the belief that theater of people with disa-
bilities is to meet primarily therapeutic function. If you see also his artistic
and aesthetic importance, then, when prepared in an environment of people
with disabilities performances abide by the norms and conventions of theater
arts traditionally understood. Examples of activities of contemporary theater
groups created by artists with disabilities show, however, that the theater art
polyphony, its way to build interpersonal communication and functioning in
the culture allows you to extend the boundaries of what is theatrical. Above
all, it reveals the importance of taking theater practice for the development
of personality and sense of identity of people with disabilities, and to develop
deeper relationships with customers of their art, who experience the presence
of artists on the scene outside assimilated itself, conventional cognitive sche-
mas. The purpose of this article is to show the impact of the development of new
forms of theater people with disabilities (primarily deafblind) to the contem-
porary approach this issue. The article is based on two main arguments: that
the participation in the theater “excluded” allows real communication and
psychosocial reintegration “disabled” and “efficient”, and that theater of people
with disabilities builds the theatrical event of the unseen and unique performa-
tive force. The issue of the article is analyzed in four main sections, relating to
reflection on theater stages deafblind people: the essence of theater as a cultural
phenomenon, the issue of the theater “excluded”, the specificity of deafblind
theater, staging an example taken in the most famous theater of deafblind
people - Nalaga’at Theatre. In conclusion, the view was concluded that natural
for deafblind people, sensory communication - kinesthetic may be proposed
in contemporary theater full of artistic participation in it.

Keywords: disabled persons, deafblind persons, ways of supporting, theatre
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Swiat 0s6h gtuchaniewidomych -
wyzwania tworcze

Streszczenie

Artykut niniejszy podejmuje prébe opisu aktu twdrczego i rzezb oséb z jedno-
czesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu. Poddaje takze analizie zagadnienie

kompetencji artystycznej, ujmowanej wedtug dwéch pojeé: dziela ,naiwnego”
i ,zintelektualizowanego”, zgodnie z cechami, jakie przypisywane sg przez

teoretykéw sztuce naiwnej i sztuce profesjonalnej. Bez watpienia wyzwania

twércze mogg spetniaé role terapeutyczng, a takze kreowaé postawy tworcze

u gluchoniewidomych rzezbiarzy jako aktywny stosunek do $wiata i zycia,
wyrazajacy sie potrzebg poznania, przezywania i wiadomego przetwarzania
zastanej rzeczywistosci.

Stowa kluczowe: gluchoniewidomi, sztuka, proces twérczy, wspomaganie
rozwoju, terapia

Czlowiek od poczatku swych dziejéw wypowiadatl sie w rzezbie jako
formie artystycznej ekspresji. Termin rzezba (Jakimowicz, 1956)
oznacza dziedzine sztuk plastycznych postugujaca sie tréjwymiarows
bryta. Kontakt z rzezZbg wymaga wiec zdolnosci reagowania na ksztatt
przestrzenny i uktad form w przestrzeni.

Zapewne dlatego rzezba zostala uznana za najtrudniejsza ze
sztuk. Niewatpliwie nastrecza ona wiekszych trudno$ci niz dzieta, dla
ktérych odczucia potrzebna jest zdolno$¢ odbierania form ptaskich,
ksztattowanych wytacznie dwuwymiarowo.

Dla o0séb gltuchoniewidomych tréjwymiarowa forma jest jedy-
nym $rodkiem, za pomocg ktérego poznajg otaczajacg ich rzeczywi-
stoéé. Wiekszos¢ ludzi pelnosprawnych, choé osigga znaczng wprawe
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w postrzeganiu form plaskich, nie zdobywa sie¢ na dalszy, intelektualny
i emocjonalny wysitek, niezbedny do pojecia formy w calym jej prze-
strzennym bycie (Jakimowicz, 1956). Osoby gluchoniewidome wysi-
tek ten musza podejmowacé nieustannie. Jest on konieczny w procesie
poznawczym. Stanowi warunek istnienia w codziennej rzeczywistosci.

Dlatego tez osoby gluchoniewidome bez przeszkéd wypowiadaja
sie w rzezbie. Na plenerach dla oséb z jednoczesna dysfunkcja stuchu
i wzroku w Centrum Rzezby Polskiej w Oronisku gtuchoniewidomi arty-
Sci rzezbig z gliny. Tworza duze formy metoda ceramiczna. Efektem
oroniskich pleneréw sg wystawy i prestizowe nagrody dla gtuchonie-
widomych twércow.

Artykut niniejszy podejmuje prébe opisu aktu twérczego i dziet
rzezbiarskich o0séb z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu’.
Poddaje takze analizie zagadnienie kompetencji artystycznej, ujmowa-
nej wedtug dwéch pojeé: dzieta ,,naiwnego” i ,zintelektualizowanego”,
zgodnie z cechami, jakie przypisywane sa przez teoretykéw sztuce
naiwnej i sztuce profesjonalne;j.

Wiadomo, ze twérczos¢ towarzyszylta cztowiekowi od zarania dzie-
jow. W XX wieku odkryta zostala na nowo rzezba afrykanska. Rzezba
ta, sprzed paru tysiecy lat, tworzona przez ludy pierwotne, nieskazone
calym bagazem, jaki niesie ewolucja sztuki, wywiera dzi§ ogromny
wplyw na rzezbe wspéltczesna (Kotula i Krakowski, 1969).

Jasne jest, ze dziatania spoteczne determinowane sa przez kulture
i tradycje, co znajduje takze odzwierciedlenie w twdrczosci. Wszelka
dziatalno$¢ artystyczna uwarunkowana jest zatem wiedza intersubiek-
tywna, ktéra artysta czerpie z kultury, wiedza subiektywna wynikajaca
z indywidualnych do$wiadczen twércy, a takze jego stanem emocjo-
nalnym i wolicjonalnym (Jackowski, 1997; Trojan, 1973; Willet, 1984).

Analizujac dzieta gluchoniewidomych, przyjmuje teze, ze wszystkie
rzezby figuratywne odznaczajg si¢ w mniejszym lub wiekszym stopniu
cechami, jakie historia sztuki przypisuje rzezbom ,naiwnym”. Wiele

1 Kluczem do proponowanego modelu analizy aktu twdrczego jest pojecie
znaku wypracowane przez semiotyke (Ch. Morris i E. Peirce, 1938). Jesli bowiem
uznamy rzezbe za ,znak”, to winniémy, jak w kazdym znaku semiotycznym,
dostrzegaé jej semantyke (wynika z relacji, jaka zachodzi miedzy rzezba a odpo-
wiadajacym jej zjawiskiem rzeczywistosci), syntaktyke (wynika z relacji miedzy
rzezba a innymi rzezbami; w wypadku rzezbiarzy gluchoniewidomych polem
poréwnani winna byé tzw. rzezba ,naiwna”) i pragmatyke (wynika z relacji,
jakie zachodza miedzy rzezba a jej twérca i miedzy rzezba a odbiorcami dzieta)
(Niestorowicz, 2007).
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rzezb twércéw gluchoniewidomych stanowi niewatpliwie klasyczny
przyktad sztuki, naiwnej”?. Mozna je bez trudu poréwnacé ze znacznymi
dzietami sztuki Beninu i Ife?, jak réwniez z wytworami naszej rodzimej
tworczosci ludowej.

Zaréwno rzezby gluchoniewidomych, jak i przywotane dzieta sztuki
naiwnej dazg do realizmu. Wszystkie rzezby portretowe i figuralne sg
stylizowane i odznaczaja sie deformacja anatomiczng. Mozemy zadaé
pytanie: z czego wynikaja te podobieristwa? Z braku umiejetnosci czy
moze z braku poczucia potrzeby realistycznego ujecia portretowanej
osoby? Twérczos¢ artystéw ,naiwnych” z calego $wiata, zdaniem bada-
czy kultury, nie ma charakteru dokumentalnego, nie nasladuje natury,
cho¢ z niej czerpie. Nie jest to widzenie rejestracyjne, ale selektywne,
intencjonalne. To, co dla artysty jest istotne, rysuje sie ostro i wyrazicie;
to, co mniej istotne, pozostaje mgliste i niezauwazone (Jackowski, 1997).

W przypadku twércéw gluchoniewidomych trudno jednoznacznie
ustali¢, ktére odstepstwa od poprawnosci akademickiej sg spowodo-
wane miekkoscia i odksztalceniem gliny, ktére swiadomym odejsciem
od prawdy anatomicznej, a ktére nieumiejetnoscia jej uzyskania; czy
ich powodem sg réwniez trudnoéci zwigzane z wyczuciem dotyku
matych detali.

Analiza rzezby ,naiwnej” z réznych stron $wiata pozwala dostrzec
wiele cech, ktdre sg dla niej charakterystyczne. Mozna powiedzie¢, ze
we wszystkich przejawach jest rézna od sztuki uczonej, §wiadomie
tworzonej w stylu epoki (Jackowski, 1997). Sposobem wyrazenia emocji
w rzezbie naiwnej stala sie deformacja, a cechami najbardziej charakte-
rystycznymi sa: dazenie do harmonii elementéw rzezby, do réwnowagi
ciezaru bryly, do statyki, a przede wszystkim do symetrii. Aleksan-
der Jackowski twierdzi, iz wtasnie symetria stanowi najwazniejszy

2 Sztuka ,naiwna” jest terminem okreslajagcym malarstwo lub rzezbe,
uprawiane w mniej lub bardziej rozwinietych spoleczenistwach, ale pozbawione
elementéw konwencjonalnej, realistycznej figuratywnosci. Dziela te charakte-
ryzuje dziecinna bezposrednio$¢ i dostowno$é widzenia $wiata. Innymi stowy
moéwiac, za wytwory sztuki naiwnej uznajemy te, ktére zblizone sg do form
tradycyjnych i wykonywane przez artystéw nieprofesjonalnych (Oksfordzka
encyklopedia sztuki, 1994; Jackowski, 1997).

3 Ifetogléwny osrodek religijny ludu Joruba w Nigerii. Rzezby z Ife oddzia-
tywaly na pézniejsze rzezby portretowe z brazu powstale w Beninie (lud Beninu
byt spokrewniony dynastycznie z ludem Joruba). U schytku XIV w. na prosbe
kréla przybyt do Beninu odlewnik z Ife - Iqueghae, ktéry uczyt tubylcéw sztuki
wytwarzania gléw z brazu. Rzezby Beninu sa, podobnie jak rzezby z Ife, wybit-
nymi przyktadami afrykariskiej sztuki dworskiej (Willet, 1984).
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czynnik organizujacy forme: ,Podporzadkowany jej jest rytm napieé,
ornamentyki, fatd sukni i wtoséw. Rytm ten przerywa monotonie duzych
plaszczyzn, dynamizuje je, a przy tym sprzyja wrazeniu harmonii” (Jac-
kowski, 1997, s. 10).
Cechy te bez trudu odnajdujemy w pracach nie tylko petnosprawnych
rzezbiarzy ,naiwnych”, ale réwniez i w pracach artystéw gtuchonie-
widomych.
Prostota formalna dziet sztuki ,,naiwnej” zawarta jest w nastepujg-
cym ukladzie cech dostrzezonych przez teoretykéw sztuki:
1. Prostota uktadu kompozycyjnego:
- harmonia,
- symetria,
- statyka.
2. Prostota ksztattu:
- réwnowaga ciezaru bryly,
- ksztalt naturalny (odwzorowuje nature),
- deformacja ksztattu (uktad elementéw rzezby nie odpowiada
anatomii).
3. Prostota sposobu wykonania:
- faktury,
- konstrukcji (Hohensee-Ciszewska, 1991; Jackowski, 1997;
Morawski, 1961; Popek, 1999; Wallis, 1968).

Jak wiadomo, forma dzieta sztuki ujawnia sie w jego wizualnej
postaci, w ktdrej artysta za pomoca wlasciwych sobie srodkéw wyrazu
oddaje treéci i nastroje. Wszystko zatem, co podlega , bezposrednio
percepcji wizualnej i dotyczy sposobu wykonania dzieta, mozna nazwaé
formg” (Hohensee-Ciszewska, 1991).

Pierwsza wiec relacjg, istotng dla mojego opisu rzezb oséb glucho-
niewidomych, pozostaje relacja wyznaczona przez syntaktyke, dokonuje
analizy dziet oséb gluchoniewidomych pod wzgledem kategorii, jakie
historia sztuki i estetyka proponuje do opisu sztuki naiwnej. Okazato
sie, ze wérdd interesujacych mnie rzezb istniejg dwie grupy prac: rzezby
przedstawiajace i rzezby nieprzedstawiajgce - abstrakcyjne.

Spojrzenie na rzezbe gluchoniewidomych poprzez ukiad cech wta-
$ciwych rzezbom uznanym za dzieta sztuki ,naiwnej” pozwala sformu-
towaé nastepujace wnioski:

1. W zakresie przedstawienia uktadéw wizualnych (kompozycji
dzieta) mozemy doszukaé sie prostej formy w prawie wszystkich
rzezbach przedstawiajacych. Wiekszo$¢ analizowanych dziet
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charakteryzowata harmonia i symetria oraz statyczny uktad
elementéw. Tylko H. Kowalczyk i Z. Targoniski prébowali wpro-
wadzié w swoich pracach uklad dynamiczny.

W przypadku H. Kowalczyka préba powiodla sie doskonale
w pracy pt. Zorro. Odstepstwo od symetrii natomiast prezentuja
obie prace Z. Targonskiego Dzik i gepard oraz Diabet i dziewczyna.
O ile w rzezbach nieprzedstawiajacych mozemy doszuka¢ sie
harmonii i symetrii, to juz wprowadzenie we wszystkich dzietach
uktadu dynamicznego jest zdecydowanym odejéciem od cech
formy prostej.

. W zakresie przedstawienia ksztattu bryly we wszystkich rzez-
bach figuratywnych mozemy doszuka¢ sie ksztattu naturalnego

(odwzorowujgcego nature); ksztatt ten w kazdym przypadku nosi

on cechy deformacji.

Charakterystyczna cecha rzezb oséb catkowicie gtuchoniewido-
mych, ktére stracity wzrok i stuch na etapie prelingwalnym, jest

to, iz daza one do syntezy i uproszczenia formy. Osoby z resztkami

wzroku i stuchu analizuja zbyt wiele szczegétéw anatomicznych,
chcac nasladowac dzieta akademickie.

Artysci gluchoniewidomi, tworzac rzezby abstrakcyjne, czerpia

z dostepnej im natury. We wszystkich analizowanych przypad-
kach mamy do czynienia z ksztattem organicznym (nasladujacym

nature). Autorzy puszczaja wodze fantazji i organizuja elementy
bryty we wlasciwy tylko sobie, niepowtarzalny sposéb. Dzieta te

odchodza zdecydowanie od cech prostej formy.

. W zakresie opanowania warsztatu umiejetno$¢ wykonania dziela,
co byto juz wielokrotnie podkreslane, wigze sie z rozwojem §wia-
domoéci rzezbiarskiej. Trudno oczekiwaé od osoby, ktéra tworzy
po raz pierwszy, ze jej praca bedzie doskonata pod wzgledem kon-
strukcyjnym. Jednak wiekszo$¢ rzezb figuralnych wyrézniata sie
zwartg i masywna konstrukcja, co wptywato pozytywnie na
optyczne wrazenie rébwnowagi ciezaru bryty. Prace, w ktérych
autorzy starali sie wprowadzi¢ ruch, a takze wszystkie rzezby
abstrakcyjne charakteryzujace sie uktadem dynamicznym, odzna-
czaly sie lekkoscia, a czasem filigranowoscia (Niestorowicz, 2007).
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Gluchoniewidomi arty$ci z reguly starali sie odej$¢ od prostoty for-
malnej, wprowadzajac w swych rzezbach duze zréznicowanie faktu-
ralne, a takze niezwyktly i niepowtarzalny przestrzenny modelunek
bryty.

Tworca zawsze jest zdeterminowany przez kulture, czyli przyjete
spolecznie wyobrazenie o $wiecie, przez swa wiedze subiektywna,
a takze przez indywidualne zdolnosci. W wypadku oséb catkowicie
gtuchoniewidomych wiedza jednostki jest wynikiem subiektyw-
nych doswiadczen rzezbiarza, zdobytych na miare jego mozliwosci
zmystowych i elementéw wiedzy niesionej przez réznego typu kody,
operujace kategoriami intersubiektywnymi: jezyk migowy, alfabet
palcowy, gesty. Osoby te nie sg catkowicie pozbawione dostepu do kul-
tury. Z wywiadéw jednak wynika, ze twércy catkowicie gtuchonie-
widomi nie majg wiedzy z zakresu historii sztuki. Czesto na plenerze
po raz pierwszy stykaja sie z rzezba. Pozbawieni bagazu kulturowego
(wiedzy o stylach) tworza z catkowitg swoboda, projektujac w bryle
tylko wlasny swiat wewnetrzny. Osoby stabowidzace i stabostyszace sa
w innej sytuacji - chcg sprostaé sztuce profesjonalnej. Dziela catkowicie
gtuchoniewidomych twércéw charakteryzuja sie synteza i uproszcze-
niem. Osoby stabowidzgce i stabostyszace natomiast dgza do dosko-
nalych anatomicznie elementéw i detali. Wiedza warsztatowa tych
artystow, a takze bazowanie na resztkach wzroku, sa niewystarczajace,
by analizowa¢ dokladnie szczegdty anatomii i stworzy¢ dzieto pod tym
wzgledem poprawne. Rzezby figuralne gtuchoniewidomych nosza wiec
cechy sztuki naiwnej, a w gruncie rzeczy stanowig jej odmiane.

Istnieje jednak grupa rzezb oséb catkowicie gluchoniewidomych,
zwlaszcza prelingwalnie, ktére w swojej formie sg zupetnie nowator-
skie i oryginalne. Ujawniaja tak bardzo indywidualno$é twércéw, ze nie
sposéb znalez¢ podobienistw wirdd rzezb zaréwno profesjonalnych, jak
inaiwnych. W omawianej prezentacji sa to prace: Autoportret F. Wielgusa,
Figura K. Wawrzyniczaka, Figura J. Wawrzyniczak, Lew A. Kowalczyka
oraz Autoportret M. Gajowniczek.

Prace nieprzedstawiajace daja swobode rzezbiarska zaréwno catko-
wicie gtuchoniewidomym, jak réwniez ich stabowidzacym i stabosty-
szacym kolegom. Wydaje sie, ze gluchoniewidomi rzezbiarze zajmuja
w dziedzinie sztuki abstrakcyjnej, tworzonej przez artystéw niepro-
fesjonalnych, swoiste miejsce. Prace ich sg ksztaltowane §wiadomie
iumiejetnie, z niestychanym wrecz wyczuciem formy. Znajduja uznanie
profesjonalistéw i s3 eksponowane razem z ich dzietami (jak Wieza Babel
H. Kowalczyka, ktéra znalazla sie w albumie wydanym przez Zwigzek
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Artyst6éw Plastykéw Artysci XX wieku, czy praca Kontrapunkt S. Pawelca,
ktéra stoi przed budynkiem Muzeum Rzezby Polskiej w Ororisku i jest
wizytéwka rzezby wspélczesnej).

Podsumowujac, jesli chodzi o ujmowanie rzeczywistosci w rzezbie,
rysuja sie nastepujace prawidtowosci: u oséb pozbawionych jezyka
etnicznego ujawnia sie: deformacja szczegétu, brak poprawnosci ana-
tomicznej, harmonijna cato$¢ dzieta, niepowtarzalnosé formy, a takze
brak nawigzania do sztuki profesjonalnej. Natomiast osoby postugujace
sie jezykiem etnicznym daza do ujecia realistycznego, co ujawnia sie
w prébach wiernego odtwarzania detali, w odwzorowywaniu anatomii
postaciidazeniu do tego, aby doréwna¢ sztuce profesjonalnej. Jednakze
mozemy $miato stwierdzié, ze pomimo ograniczen funkcjonalnych
gtuchoniewidomi twércy rzezbig co najmniej tak dobrze, jak artysci
naiwni, a w przedstawieniach niefiguralnych buduja wtasny, swoisty
w subiektywnodci styl (Niestorowicz, 2007).

Jakimowicz (1956), twierdzi, iz prawdziwo$é rzezby polega nie
na mechanicznym powtdérzeniu przestrzennego ksztattu modela, nie
na jego najwierniejszym odwzorowaniu, ale na istotnej mozliwosci
oddziatywania na widza, budzeniu w nim mysli, wzruszen, zachwy-
tow. W Swietle tej teorii nie ma znaczenia fakt, ze gluchoniewidomy
twérca nie jest w stanie (czasami nie ma potrzeby) odtwarzaé detali
i proporcji z anatomiczna precyzja. Najwazniejsze staje sie dziatanie
i kreacja.

Sztuka bowiem - zdaniem S. Popka - jest tworzeniem nowych
niepowtarzalnych warto$ci estetycznych, dzieki ktérym mozna
ja przezywacé. Kazde powtérzenie ustalonych i wypracowanych
wartoéci, a wigc kazda akademicka postawa, zatrzymuje rozwdéj
sztuki, gdyz takie postawy sztuki nie rodza (Popek, 1978, s. 21).

Rzezby gluchoniewidomych pozbawione sg krepujacych naleciatosci
stylistycznych i artystycznych konwencji. Ograniczenie poznawcze
i subiektywna wiedza o §wiecie prowadzi wprost do ,,oryginalnosci pro-
jekcji rzezbiarskich i kreatywno$ci w ujmowaniu $wiata. Posiadaja przez
to moc wywotywania stanéw emocjonalnych o charakterze estetycznym”
(Popek, 1975, s. 86). Z pewnoscia wysitek twérczy gtuchoniewidomych
wynika z glebokiej wewnetrznej potrzeby wypowiadania sie, wyraza
skrajnie osobisty stosunek do $wiata, a w odbiorcy wzbudza wielorakie
wzruszenia i refleksje nad ludzkimi mozliwosciami.
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Druga relacja, istotng dla mojego opisu rzezb oséb gtuchoniewido-
mych, pozostaje relacja wyznaczona przez semantyke. Dotyczy ona wie-
dzy o zjawisku rzeczywisto$ci, ktéra twérca konceptualizuje w rzezbie.

Wydaje sie, ze twdrczoscia tych rzezbiarzy, ktérzy operuja frag-
mentami wiedzy intersubiektywnej, zdobytej w trakcie swego zycia
w rozmaity sposéb, rzadza dwie przeciwstawne tendencje: dagznosé do
symbolicznej projekcji przezy¢idaznosé do prawdy realistycznej. Osoby
gluchoniewidome, jesli tylko miaty wptyw na wybér tematu, tworzyty
najczesciej rzezby o charakterze sakralnym. Z rozméw, jakie nieustan-
nie w trakcie badani prowadzitam, wynika, ze Bég stanowi najistot-
niejsza sfere zycia, jest zawsze obecny w ich przezyciach i obrazach
$wiata. Czujg sie oni integralng czescig $wiata nadprzyrodzonego.

Twércy pozbawienijezyka etnicznego nawigzywali do zycia zwigza-
nego z kosciolem i wierzeniamiludowymi i tworzyli znane im postacie
np. (ksiedza, zakonnicy czy postacie znane im z przekazéw ludowych
np. figury diabta i aniota). Z rozméw, jakie w trakcie badai prowadzi-
tam, wynikalo, ze w $wiadomosci oséb gluchoniewidomych prelin-
gwalnie zatarta jest granica miedzy $wiatem rzeczywistym i $wiatem
nadprzyrodzonym, osoby te potrafily rozmawia¢ z Bogiem i ze zwie-
rzetami. Natomiast twércy postugujacy sie jezykiem etnicznym nawia-
zywali do ujeé kulturowych, do Biblii czy symbolicznych przekazéw
religijnych np. postacie Mojzesza, Chrystusa Frasobliwego czy scena
ucieczki Izraelitéw do Egiptu.

L. Koczot, niewidomy i stabostyszacy rzezbiarz, jest autorem kilku-
nastu rzezb sakralnych o motywach zaczerpnietych z Biblii. Wszystkie
jego dzieta sg forma podziekowania dla Najwyzszego, poniewaz - jak
moéwi - gdy tracil stopniowo wzrok i stuch, to wtasnie wiara byla
dla niego oparciem. Catkowicie gluchoniewidomy prelingwalnie
J. Wisniewski, znajacy dobrze jezyk migowy, jest autorem catego cyklu
rzezb sakralnych. Jest osoba o niezwyktej duchowo$ci. W rozmowie
dziwi sie, ze my, styszacy i widzacy, nie mamy bliskiego kontaktu
z Bogiem. Wszystkie jego rzezby przyjmuja forme podziekowania ,dla
Boga...” za cale zycie. Taki punkt widzenia catkowicie gtuchoniewido-
mego i samotnego cztowieka na wézku inwalidzkim (rzezbiarz cierpi
na chorobe Buergera) jest z ludzkiego punktu widzenia nie do pojecia
i uczy wielkiej pokory. Tymczasem autor twierdzi, ze gdy rzezbi dla
Boga, to czuje spokdj, skupienie i Jego obecnosé.

Artysta, pisze Jan Pawel I, nieustannie poszukuje ukrytego sensu rze-
czy, zwielkim trudem stara si¢ wyrazié¢ rzeczywisto$¢ niewystowiona. Nie
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sposéb zatem nie dostrzec, jak wielkim zrédtem natchnienia moze by¢
dla niego ta swoista ,0jczyzna duszy”, jaka jest religia.

Boskie tchnienie Ducha Stwércy spotyka sie z geniuszem czto-
wieka i rozbudza jego zdolnosci twércze. Nawigzuje z nim tgcz-
nos¢ przez swego rodzaju objawienie wewnetrzne, ktére zawiera
w sobie wskazania dobra i piekna oraz budzi w cztowieku moce
umystu i serca, przez co uzdalnia go do powziecia jakiej$ idei
i do nadania jej formy w dziele sztuki (Jan Pawet II, 1999, s. 31).

Stuchajac wypowiedzi oséb catkowicie gluchoniewidomych i ogladajac
ich dzieta, rzeczywiscie odnosimy wrazenie, ze ,Boski Artysta uzycza
artyscie ludzkiemu iskry swej transcendentnej madrosci i powotuje go
do udziatu w swej stwérczej mocy” (Jan Pawet I1, 1999, s. 5, 35).

Istotng relacja dla interpretacji dziet oséb gtuchoniewidomych pozo-
staje relacja wyznaczona przez pragmatyke. Opis pragmatyczny nie
rysuje sie dostatecznie jasno na tle opisu semantycznego. O ile w opisie
semantycznym staram sie dotrzeé do intelektualnej (racjonalnej) pro-
jekcji danego wycinka rzeczywistosci, ktéra rzezbiarz konceptualizuje
w dziele, to do pragmatyki zaliczam te komponenty rzeczywistosci,
ktére zwigzane sg z jego oceng. Docieram wiec do stanu emocjonalnego
twoércy, w jakim pozostaje on podczas aktu twérczego i jaki zapisuje
w rzezbie. Aby dopelnié¢ catosci analizy, niezbedna wydaje mi sie wery-
fikacja ocen twdrcéw danych rzezb poprzez oceny innych gluchoniewi-
domych artystéw, takze uczestnikéw plenerowego procesu tworzenia.

Wieloletnia obserwacja dziatan twoérczych, a takze wywiady z ghu-
choniewidomymi rzezbiarzami, pozwalaja mi stwierdzié, ze nie ma
ani jednej osoby niezadowolonej ze swojego dzieta. Wszyscy artysci
w zupelnosci akceptuja efekty swojej pracy. Kazdy z nich uwaza, ze jego
rzezba jest fadna, a jej wykonanie sprawito mu duzo radosci.

Osoby catkowicie gluchoniewidome, glusi prelingwalnie, ktérzy
nie zetkneli sie wcze$niej ze sztuka i ktérzy po raz pierwszy ogladaja
poprzez dotyk dzieta kolegéw z pleneru, zawsze ujawniajg zdziwienie,
a czasem wrecz lek. Wszyscy twércy bez wyjatku uwazaja, ze ich dzieta
sa najlepsze i najladniejsze, innos¢ odrzucaja. Tolerancja dla rzezb kole-
gow rosnie wraz z wiedza i doswiadczeniem. Na kolejnych plenerach
sa juz w stanie akceptowac fakt, ze inni inaczej realizuja swoje wizje.

Stali bywalcy pleneréw, autorzy duzej liczby dziel, potrafia czasem
przyznad, ze prace kolegéw nie s gorsze od ich wtasnych rzezb. Wéréd
catkowicie gluchoniewidomych i gluchych prelingwalnie znalazly sie
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tylko dwie takie osoby: W. Wtosciborska i J. Wisniewski. Réwniez
H. Kowalczyk, osoba gtuchoniewidoma perilingwalnie, wykazat sie
duza tolerancja. Ocenil wprawdzie, Ze Wieza Babel jest praca najlepsza
na tle innych rzezb, ale juz pozostate jego dzieta: Kompozycja, Lew, Zorro,
sa - jak méwi - ,,réwno”, czyli podobaly sie tak samo jak rzezby innych
twoércow.

Inaczej przedstawia sie sytuacja oséb, ktére kiedy$ widzialy i sty-
szaly. Odnoszg sie one z wielka pokora do wlasnej twérczosci i czesto
nie wyrézniajg swoich prac na tle innych dziet oséb gtuchoniewido-
mych. Doceniajg trud i wysitek wszystkich twércéw.

Ani jedna osoba nie stwierdzita, ze jej rzezba jest w jaki$ sposéb gor-
sza od innych dziel. Jezeli juz osoby gluchoniewidome potrafig odniesé
sie z akceptacjg do prac kolegéw, to twierdza wéwczas, ze wszystkie
rzezby sa jednakowo dobre, nie ma gorszych ani lepszych. Wszyscy
twoércy sg do swoich dziet ogromnie przywigzani.

Latwo objasni¢ taki punkt widzenia. Akt twérczy pozwala glucho-
niewidomym odkrywa¢é wlasne, ukryte dotad mozliwosci i odzyskiwaé
tozsamo$¢. Juz podczas pierwszych dni rzeZbienia stopniowo i nie$miato
rodzi sie u kazdego przeswiadczenie, ze i on potrafi. Swobodnie moze
ujawnié to, co latami bylo niewypowiedziane, bo brakowato odpowied-
nich stéw. Na plenerze rzezbiarskim gluchoniewidomi otrzymali wresz-
cie dostepna forme wypowiedzi. RzeZba znosi bowiem wszelkie bariery
komunikacyjne, staje sie doskonalym medium ekspresji.

Tworczosé rzezbiarska stanowi wyzwanie, ktéremu artysci prébuja
sprosta¢ od wiekéw, i nie jest istotne, czy twérca pochodzi z Afryki czy
Polski. Czy ma zdrowe oczy i uszy, czy tez jest gtuchoniewidomy.

»Sztuka bowiem moze by¢ dla kazdego cztowieka droga do szukania
$wiata wolnego od kanonéw i ograniczert” (Jan Pawet II, 1999, s. 7-8).
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The world of deafblind people: artistic challenges
summary

This article aims at describing a creative act and sculptures made by people
with simultaneous visual and hearing impairment. It also analyses the problem
of creative competence as viewed through the prism of two terms: “naive” and

“intellectualised”, according to the features attributed to them by the theorists
of naive and professional art. Thus, the article attempts to establish the role and
nature of the deafblind sculpture in the broad context of art. It indicates that
artistic challenges can bear a therapeutic role and are capable of creating artistic
needs of the deafblind sculptors, which influence their overall approach to life
and reality and shape their desire to experience the world and to consciously
transform it in an act of artistic creation.

Keywords: deafblind people, art, creative process, development aid, therapy
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Charakterystyczng cecha monografii jest fakt, ze do opracowania poszczegdlnych rozdziatow zaproszono wybit-
nych polskich specjalistow od zagadnien gtuchoslepoty. T3 waskospecjalistyczng dziedzing wiedzy zajmuje sie
w Polsce, zaréwno od strony naukowej, jak i praktycznej, bardzo niewiele osob. Nalezy zatem pogratulowac
redaktorom monografii, ze udato im sie skupi¢ wokot tego tematu najwybitniejszych specjalistow w tej dzie-
dzinie. Na uwage zastuguje rowniez skuteczne potaczenie podejscia naukowego i praktycznego do problemu
gtuchoslepoty. Tematyka poszczegdlnych rozdziatéw jest bowiem bardzo zrdznicowana - od rozwazan teore-
tycznych przez raporty z badan, problematyke zatrudniania i spedzania czasu wolnego do osobistych doswiad-
czen matki gtuchoniewidomego dziecka.

z recenzji prof. dr. hab. Bogdana Szczepankowskiego

W kontekscie aktualnych rozwazan w obszarze pedagogiki specjalnej podjety dyskurs jest waznym gtosem
Autoréw, wpisujacym sie w paradygmaty humanistyczny i emancypacyjny, w ktdrych podkresla sig ztozonosc,
wielowymiarowos¢ niepetnosprawnosci, a takze sens rozumienia swoistej sytuacji zyciowej cztowieka o zto-
zonej niepetnosprawnosci i uznania jego autonomii oraz potencjatu rozwojowego. Monografia ze wzgledu na
specyfike omawianych zagadnien znajdzie szerokie grono odbiorcow, wérdd ktorych powinni sig znalez¢ surdo-
pedagodzy, surdologopedzi, tyflopedagodzy, tyflologopedzi, psychologowie, rodzice dzieci gtuchoniewidomych,

studenci i inne osoby, ktdrym bliskie jest zrozumienie ztozonosci omawianych problemdw.

z recenzji dr hab. prof. UP Katarzyny Pluteckiej
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